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CONTEXTE

La fin de vie a subi d’'importantes transformations au cours des dernieres décennies,

notamment en termes de médicalisation et d’institutionnalisation. Si ces questions ont été

étudiées en hexagone, les circonstances de la fin de vie dans les départements d’Outre-mer

(DOM) restent mal connues. Pourtant la rapidité du vieillissement démographique, la

fréquence élevée des déces a domicile, les fortes réorganisations de la vie familiale, la plus

importante précarité économique, le sous équipement de structure d’accueil pour
personnes agées, etc. sont autant de facteurs qui modelent différemment le contexte de la
fin de vie dans les DOM et qui justifient de s’y intéresser

OBIJECTIFS

Cette recherche vise a d’étudier la prise en charge médicale dans les DOM et d’identifier les

différences avec I’hexagone afin de déterminer les adaptations possibles en matiere de

politiques publiques.

Trois axes sont explorés : (1) Analyser les inégalités dans la prise en charge médicale entre

les DOM et I’'hexagone ; (2) Décrire la mise en ceuvre des lois sur les droits des malades en

fin de vie (lois de 2005 et 2016) ; (3) Observer des aspects sociologiques du contexte familial
et social dans I'accompagnement en fin de vie

METHODOLOGIE

Deux types de collectes ont été effectuées :

e (Quantitative : une enquéte aupres de médecins ayant certifié des décés. Un total de
1815 réponses a été recueilli

e (Qualitative : 32 entretiens semi-directifs avec des proches de défunts et 2 focus groups
ont permis de mieux comprendre la prise en charge de la fin de vie a domicile

PRINCIPAUX RESULTATS

Quelques résultats d’analyse en cours peuvent étre mentionnées :

e Prise en charge a domicile a partir de I'expérience des proches : la place de I'aidant en fin
de vie a domicile présente des difficultés méme dans des territoires ol le maintien a
domicile est fréquent ;

e Décisions médicales en fin de vie : I'abstention de traitements est la décision la plus
fréquente souvent accompagnée d’une intensification du traitement de la douleur et des
symptomes ; I’hydratation artificielle est le traitement le plus fréquemment arrété mais
on ne s’en abstient pas souvent. Ces résultats sont conformes aux recommandations de
la loi sur la fin de vie de 2016. lls sont également proches de ceux observés en hexagone
en 2010. Les médecins en 2020 dans les DOM semblent prendre légerement plus de
décisions quelles que soient ces décisions ;

e Focus sur les patients atteints de cancer : ils bénéficient plus souvent de soins palliatifs ;
leurs souhaits quant a leur fin de vie sont nettement plus souvent connus des médecins
qui les prennent en charge ;

e Sédation profonde et continue jusqu’au déces (SPCJD) : bien qu’elle constitue une
pratique a laquelle les médecins recourent régulierement en fin de vie dans les DOM,
pour un certain nombre d’entre eux, un flou persiste entre sédation palliative
proportionnée et SPCID justifiant une formation adaptée ;

APPORTS OU IMPACTS POTENTIELS

Les premiers résultats ont été partagés avec les acteurs de santé de La Réunion (médecins,

personnel de soins palliatifs, réseaux d’hospitalisation a domicile, etc.), suscitant leur intérét

pour améliorer la prise en charge de la fin de vie dans les DOM. Ces résultats ouvrent la voie

a des évolutions concretes des pratiques dans ces territoires
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CONTEXT

End-of-life care has undergone significant transformations in recent decades, particularly in
terms of medicalization and institutionalization. While these issues have been studied in
mainland France, the circumstances surrounding end-of-life care in the French overseas
departments (DOMs) remain poorly understood. However, rapid demographic aging, a high
frequency of at-home deaths, major family life reorganizations, greater economic precarity,
and a lack of facilities for elderly care are all factors that shape the end-of-life context
differently in the DOMs. These factors highlight the need to expand our knowledge of these
territories.

OBIJECTIVES

This research aims to study medical care in the DOMs and determine the necessary
adaptations for public policy. Three key areas are explored: (1) Analyse inequalities in
medical care between the DOMs and mainland France. (2). Describe the implementation of
laws on patient rights at the end of life (2005 and 2016 laws). (3) Examine sociological
aspects of the family and social context in end-of-life support.

METHODOLOGY

Two types of data collection were carried out:

- Quantitative: A survey of physicians who certified deaths, following the model used in
mainland France but adapted to local specificities. A total of 1,815 responses were collected.
- Qualitative: 32 semi-structured interviews with relatives of deceased individuals and two
focus groups provided insights into home-based end-of-life care.

MAIN RESULTS

Some ongoing analysis results in several key areas include:

- Home care from the perspective of relatives: Caregivers face challenges, even in regions
where home care is common.

- End-of-life medical decisions: Treatment withholding is the most common decision, often
accompanied by intensified pain and symptom management. Artificial hydration is the most
frequently discontinued treatment, though it is not often fully withheld. These findings align
with the 2016 end-of-life law and are similar to those observed in mainland France in 2010.
In 2020, doctors in the DOMs seem to make slightly more decisions overall, regardless of the
type of decision.

- Focus on cancer patients: They more frequently receive palliative care, and their end-of-life
wishes are better known to the doctors who care for them.

- Deep and continuous sedation until death (SPCJD): While this practice is commonly used
by physicians in the DOMs, some confusion remains between proportionate palliative
sedation and SPCJD, underscoring the need for additional training.

OUTCOMES OR POTENTIAL IMPACTS

Preliminary results have been shared with healthcare stakeholders in La Réunion (physicians,
palliative care teams, home hospitalization networks, etc.), sparking interest in improving
end-of-life care in the DOMs. These results pave the way for concrete changes in practices in
these territories.
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Modalité du projet Pr‘ojet de recherche complet Modalité du projet

Messages clés du projet

e .Ce projet apporte pour la premiere fois des résultats quantitatifs sur les décisions
médicales de la fin de vie dans les DOM et notamment sur la sédation profonde et
continue jusqu’au déces.

e La prise en soins par les poches aidants a domicile, plus forte qu’en hexagone, montrent
des contraintes similaires a celles de I’hexagone pour les aidants et les personnes en fin
de vie

L'objectif de cette recherche est de dresser un panorama des conditions de la fin de vie dans
4 départements d’Outremer francgais (Martinique, Guadeloupe, Guyane et Réunion)1. Son
ambition est de montrer comment les contrastes territoriaux -d’ordre socio-
démographiques, culturels ou sanitaires- qui les caractérisent, influent sur les modalités de
prise en charge de la fin de vie et créent d’éventuelles inégalités de traitement entre les
malades. Elle permet de mieux comprendre les adaptations des politiques publiques
nécessaires pour répondre aux besoins spécifiques de ces territoires.

Contexte du projet de recherche

Au cours des derniéeres décennies, plusieurs changements importants concernant la fin de
vie sont intervenus. De nos jours, en France, comme dans la plupart des pays développés, la
mort touche surtout des personnes agées voire tres agées : 85% des déces surviennent apres
60 ans. En raison de la progression continue de I'espérance de vie -qui atteint, en 2016, 79,4
ans pour les hommes et 85,4 ans pour les femmes- la mortalité est trés faible de la naissance
a la fin de la vie active et les progres concernent, pour I'essentiel, les personnes agées. De
plus, avec I'arrivée dans les prochaines décennies, des générations du baby-boom aux ages
de forts risques de décéder, le nombre de morts, notamment trés agés, va sensiblement
augmenter: il pourrait atteindre 770 000 en 2050 alors qu’il n’a que peu varié depuis la
seconde guerre, se situant entre 500 000 et 600 000 déces annuels en France hexagonale.

Le vieillissement, la prise en charge de la perte d’autonomie et la question de la fin de vie -
gui ne saurait se réduire au stade ultime de I'existence- sont devenus des enjeux majeurs de

1 Mayotte n’est pas incluse dans cette recherche en raison de la faible qualité des données d’état-civil (net
sous-enregistrement des déces).
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institutionnalisée. Si dans les années 1950, la plupart des déces avaient lieu a domicile,
actuellement ils interviennent majoritairement a I’'h6pital ou en institution. Conformément a
ce qui a été observé dans d’autres pays européens, I’hospitalisation en provenance du
domicile est le changement le plus fréquemment observé en France, le rythme des transferts
augmentant a I'approche de la mort : trois personnes sur cinqg meurent a I’"hopital alors que
seulement la moitié était hospitalisée un mois avant leur déces. Ce résultat traduit la
complexité des soins dans cette phase ultime d’aggravation de I’état de santé et la difficulté
de I'’entourage ou du personnel de certaines maisons de retraite a la gérer.

Cette évolution s’est accompagnée d’un changement important du cadre législatif de la fin
de vie avec I'instauration de la loi du 22 avril 2005, dite loi Léonetti [8, 9], et de celle du 2
février 2016, relative aux droits des malades et a la fin de vie. Progressivement, le
soulagement des douleurs et le respect de la volonté du patient ont pris le dessus sur la
recherche inadéquate d’une guérison impossible ou improbable (appelée désormais
I’'obstination déraisonnable) et la loi offre désormais a chacun, et quelles qu’en soient les
raisons, la possibilité de renoncer a un traitement qui pourrait pourtant prolonger sa vie.
Ces évolutions n’ont pas manqué d’influer aussi bien sur la perception de la mort et de son «
vécu », que sur les politiques de santé et les pratiques médicales. L’hypothese peut
également étre admise qu’a I'avenir, la plus grande présence « démographique » de la mort
imposera de nouvelles exigences en matiére de politiques publiques et que les questions
relatives a la nature des soins palliatifs, a la pertinence de la médicalisation de la fin de la vie
et aux lieux de la prise en charge de la fin de vie se poseront avec plus d’acuité.

Ce projet de recherche s’inscrit dans le prolongement des travaux réalisés en France
hexagonael en 2010 et dans plusieurs pays, notamment d’Europe. Dés le milieu des années
1990, des études scientifiques ont été menées aux Pays-Bas et en Belgique pour tenter de
mieux comprendre la réalité des décisions prises par les médecins dans les situations de fin
de vie. Ces travaux ont permis aux pouvoirs publics, aux professionnels de santé et aux
citoyens néerlandais et belges de construire un débat de société a partir des faits, et sur la
base d’informations fiables et précises. La France ne disposait que de tres peu de travaux sur
cette étape de I'existence. Pour la premiére fois, I'étude « Fin de vie en France » a permis de
combler ce manque et de connaitre avec précisions la réalité des décisions prises en fin de
vie, quels que soient le lieu de décés et les caractéristiques individuelles des décédés. Ces
travaux ont constitué une avancée importante et ont permis d’évaluer, 5 ans aprées son
adoption, la mise en ceuvre de la loi Leonetti. La prise en compte des souhaits des patients,
Iutilisation des directives anticipées, la collégialité des décisions médicales, etc., ont été
largement explorées. Cette enquéte a aussi permis, plus largement, de décrire les
circonstances de la fin de vie (les trajectoires résidentielles avant le déceés, les acteurs de
I’'accompagnement, les souhaits en matiére de lieu de déces, etc.). Ces analyses ont permis
d’enrichir la compréhension du processus de fin de vie, de mettre en évidence les
éventuelles limites du maintien a domicile et de mieux comprendre les ressorts de
I’"hospitalisation a ce stade de la vie.

L'objectif de ce projet est d’élargir ces connaissances a 4 départements d’Outremer
(Martinique, Guadeloupe, Guyane et Réunion) afin de montrer dans quelle mesure leurs
caractéristiques singulieres (démographiques, sociales, historiques, culturelles et cultuelles)
modeélent différemment le déroulement de la fin de vie. Le contexte de la mort est, en effet,
différent sur bien des points entre ces 4 territoires comme avec I’"hexagone. En premier lieu,
si le niveau de 'espérance de vie est comparable a celui des autres départements francais -
hormis en Guyane ou elle est inférieure d’environ 3 années- les conditions de mortalitéy
sont, en revanche, plus défavorables aux ages les plus jeunes. En conséquence, la proportion
de décés aprés 60 ans est inférieure a celle observée en hexagone et s’échelonne de 50% en
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aux Antilles et a La Réunion : les déces a domicile y sont beaucoup plus fréquents (plus de
40% contre 25% en hexagone en 2015) et se produisent donc moins souvent a I’hopital
(moins de 50% contre plus de 60% en hexagone). Les décés sont encore plus rares en maison
de retraite (moins de 5% contre 13% en hexagone). En Guyane on décéde encore plus
rarement en maison de retraite (3%), mais le recours a I’hdpital y est aussi fréquent qu’en
hexagone.

A cela s’ajoute, un contexte de précarité économique. A titre d’exemple dans ces 4
territoires, on compte entre 5 (Guyane) et 9 (Guadeloupe) fois plus de bénéficiaires du
minimum vieillesse qu’en hexagone et un important sous équipement en structures
d’accueil pour les personnes agées en perte d’autonomie : si, en 2015, on dénombre en
hexagone une moyenne de 122 lits médicalisés pour 1000 personnes agées de 75 ans et
plus, dans les Dom la proportion varie de 40 a La Réunion a 80 en Guyane. Plus globalement,
c’est aussi I'offre de soins dans son ensemble qui y est inférieure, tant I'offre hospitaliére
que libérale, avec toutefois des différences notables selon les territoires et selon les
disciplines. Dans ces territoires, I'entrée en institution des plus agés en institution est donc
peu fréquent, par contrainte autant que par tradition, imposant une forte implication des
familles auprées de leurs proches agés. Ainsi, la cohabitation multigénérationnelle y est plus
fréquente : entre 12% aux Antilles et 20% en Guyane des personnes agées de 75 ans et plus
vieillissent dans ce type de ménage complexe (5% en moyenne). Ce modele familialiste
caractérise également les pays d’Europe du sud ou certains départements métropolitains
tels la Corse [33]. On peut toutefois légitimement s’interroger sur la pérennité de cet
investissement familial quand le vieillissement de la population deviendra massif. En effet, la
Martinique et la Guadeloupe sont engagées dans un processus de vieillissement rapide.
Entre 2005 et 2030, la part des personnes agées de 60 ans et plus devrait doubler et
dépasser les 30% placant ces département parmi les plus vieux de France a I’'horizon 2030 et
ils compteraient alors deux fois plus de personnes agées de 75 ans et plus qu’actuellement.
La Réunion est également engagée dans une dynamique comparable mais a un rythme plus
lent. Ces évolutions démographiques s’inscrivent, de surcroit, dans un environnement de
réorganisation de la vie familiale, d’effritement des solidarités traditionnelles,
d’individualisation rapide des modes de vie et de I’éloignement des membres de la famille -
en raison de I'émigration des jeunes actifs- avec, de plus, le risque d’'une précarité sociale
persistante d’une part importante des populations concernées.

La nature et la rapidité de ces transformations feront indubitablement émerger de nouvelles
exigences en matiére de services publics et de services médico-sociaux. Et, dans ce contexte,
les questions relatives a la prise en charge de la fin de vie deviendront un enjeu de société
de plus en plus prégnant. Il semble donc essentiel d’élargir a I’'Outre-mer I’éventail des
connaissances déja élaborées en France hexagonale et en Europe sur ce theme. Elles
permettront, notamment, d’éclairer les pouvoirs publics sur les actions a mettre en ceuvre et
qui ne peuvent se réduire a de simples répliques des choix opérés en hexagone selon des
normes éloignées des réalités ultra-marines.

Objectifs

Pour I’heure, les enjeux relatifs a la fin de vie dans les Dom demeurent totalement ignorés
des travaux engagés sur ce theme par le monde de la recherche, alors méme que leurs
situations sociodémographiques et sanitaires, autant que culturelles, different largement de
celles de I’hexagone, et surtout que les changements s’y opérent a un rythme tel qu’ils
constituent une sorte de laboratoire des enjeux socio-politiques qui s’y attachent.
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dispositions des lois du 22 avril 2005 sur les droits du malade et la fin de vie, dite « loi
Leonetti », et celle du 2 février 2016 créant de nouveaux droits pour les personnes malades
en fin de vie, loi « Leonetti-Claeys ».

Un deuxieme axe de recherche dresse le panorama des éventuelles inégalités de prise en
charge médicale a cette étape de I'existence. Les décisions médicales en fin de vie sont
généralement I'aboutissement d’un parcours de soins complexe ponctué par une succession
d’interventions de I"’équipe soignante

Enfin, dans un troisieme axe sont abordés des aspects plus sociologiques relatifs au contexte
familial et social a ce stade de la vie. On s’intéresse, tout particulierement, aux différents
acteurs et aux modalités de 'accompagnement des patients.

Méthodologie : Réalisation d’enquétes

Protocole

Pour répondre a I'’ensemble des objectifs de la recherche, les données nécessaires
n’existaient pas. Nous avons donc di réaliser les collectes de données. Pour cela nous avons
retenu une approche de type « mixed method ». D’une part, une enquéte quantitative a été
effectuée auprés des médecins : les grandes lignes du protocole élaboré pour celle réalisée
en hexagone [1] ont été reprises et adaptées aux spécificités locales pour bien en mesurer
les incidences. D’autre part, un volet qualitatif a été développé, afin d’éclairer les
particularités du contexte du vieillissement dans les Dom et, en particulier, le poids des
décés a domicile : une série d’entretiens semi-directifs aupres de proches de personnes
décédées et de focus groups, ont permis de disposer d’informations inédites sur les forces et
faiblesses de la prise en charge de la fin de vie lorsqu’elle se déroule a domicile et ont
montré la grande méconnaissance de la loi parmi les proches.

Données quantitatives :

Dans le cadre de la continuité du territoire dans les opérations de collecte statistique,
I’enquéte quantitative que I'on a réalisée, a di faire face a un double défi : mettre en place
des dispositifs de collecte adaptés aux réalités de ces territoires tout en reposant sur une
méthodologie suffisamment proche de celle utilisée en hexagone afin de permettre des
comparaisons fiables. L’enquéte, dont I’échantillon est constitué a partir des bulletins de
déces, a été conduite auprés des médecins ayant rempli les certificats de décés. Il s’agit
d’une enquéte rétrospective : ils ont été interrogés, via un questionnaire auto-administré,
sur les circonstances de la fin de vie de la personne concernée. Deux populations sont donc
concernées, les personnes décédées et les médecins qui ont certifié leur déces. Cette
procédure permet de disposer de données sur les déces quels que soient le lieu (en
établissement hospitalier, a domicile, en maison de retraite ou méme sur la voie publique),
la cause, et les caractéristiques individuelles des décédés.

Le questionnaire de I’enquéte sur la fin de vie dans les DOM a repris les grands themes
abordés dans celui utilisé lors de 'enquéte réalisée en hexagone. Il a porté notamment sur la
prise en charge de la fin de vie et I'application des lois en vigueur relative a la fin de vie
(2005 et 2016). Certaines questions ont été modifiées en vue d’assurer I'anonymat des
répondants sur un petit territoire (on a regroupé par exemple, la spécialité des médecins sur
deux modalités généralistes et autres). Enfin, I’enquéte « Fin de vie-Dom » permet une
analyse plus détaillée de I'environnement familial et de son réle dans I'accompagnement a
ce stade de la vie.

La collecte des données s’est effectuée en deux phases :
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personne décédée et nom et adresse du médecin certificateur) a partir des bulletins de
déces

la seconde phase est |'interrogation des médecins via un questionnaire papier portant sur la
fin de vie de patients décédés et dont on leur indique le nom et quelques caractéristiques
sociodémographiques lui permettant de I'identifier. Pour garantir I'anonymat des médecins
et protéger les enquéteurs, la passation du questionnaire se fera sous la forme d’un
guestionnaire auto-administré.

Anonymat

Pour garantir 'anonymat, un systéme par tiers de confiance, similaire aux votes par
correspondance a été mis en place. Il permet de s’assurer a la fois de 'anonymat des
patients décédés et des réponses des médecins interrogés.

Echantillon de décés

Pour disposer d’un nombre de réponses suffisamment important permettant des analyses
détaillées et spécifiques a chacun des Dom, et compte tenu du taux de réponse obtenu dans
I’enquéte en hexagone, I'ensemble des décés sur une année a été retenu. Seuls ceux des
personnes agées de 18 ans et plus seront pris en compte ; la fin de vie d’enfants concerne,
fort heureusement, un effectif tres faible (ne permettant pas d’analyse quantitative) et, les
spécificités de I'application des lois et de leur prise en charge nécessiteraient une enquéte
particuliére (protocole d’enquéte et questionnaire adapté a cette population).

Au total, nous avons recueilli 12895 bulletins de décés dans la premiere phase, et sollicité les
médecins pour 8730 déceés (la différence se faisant sur des bulletins certifiés par des
personnes ne pouvant pas répondre comme médecin légiste, réseau de certifications-et une
limite a 4 décés par médecin et par vague). Nous avons recu 1815 questionnaires, 1014 pour
la Réunion, 349 pour La Guadeloupe, 374 la Martinique et 61 pour la Guyane (dans 17
guestionnaires, le DOM est a valeur manquante). Les questionnaires ont été pondérés de
maniére a ce que les résultats représentent bien la structure des déces de la période en
termes d’age, de sexe, de lieu de déces (domicile, hopital, ...) et de DOM de déces.

Sur les 1815 questionnaires, pour 408 déces (439,9 en pondéré), les médecins indiquent
avoir certifié le déces mais ne pas pouvoir répondre sur les circonstances de la fin de vie du
patient ; pour 325 (439.89 en pondéré) sont des décés soudain et pour 1082 (1029.3 en
pondéré) ; il s’agit de déces non soudain pour lesquels le médecin peut informer sur la fin de
vie.

Données qualitatives

En complément du volet quantitatif de ce projet, une série d’environ 30 entretiens semi-
directifs auprés de proches endeuillés assez récemment (6 mois a 1 an) et 2 focus groups
(réseau d’aidants, bénévoles, réseau ou équipe de soins palliatifs, etc.), ont été réalisés pour
apporter des éclairages nouveaux et complémentaires sur 'accompagnement de la fin de
vie, notamment lorsqu’elle se déroule a domicile.

Divers themes ont été abordés au cours de ces entretiens afin de décrire le point de vue des
proches :

e Les aspects objectifs de leur expérience seront évoqués : informations sur le malade
(parenté, pathologie, etc.), durée de leur intervention, roles dans I'accompagnement
(affectif, soins, ...) et les processus de décisions (choix du lieu de la prise en charge,
décisions relatives a des protocoles de fin de vie), expérience concréte de la

10
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bénévoles, etc.)

e leurs perceptions et leurs représentations: ce qui au cours de cette étape a été source
de satisfactions ou de difficultés, le sentiment d’avoir ou non répondu aux attentes du
proche en fin de vie, leurs attentes et suggestions d’améliorations.

Les entretiens ont été réalisés par des étudiants en travail social de I'Institut régional de
travail social (IRTS). Au total, ce sont 30 entretiens qui ont été réalisé par 8 étudiants. Ces
entretiens présentent une diversité de personnes ayant accompagné un proche a domicile
(10 hommes et 20 femmes ; fille, fils, époux, épouses, petits-enfants, voisin, famille
d’accueil), résidant dans différents types d’habitats de I'ile (centre-ville, hauts et bas des
villes, quartier résidentiel, zone rurale, zone d’habitat mixte...). Les personnes décédées dont
ils nous parlent sont souvent agées voire tres agées (9 sont des hommes et 21 des femmes,
la personne la plus jeune est décédée a 69 ans et la plus agée a 98 ans).

Focus Groups

Les focus groups ont eu pour objectif de faire discuter les différents intervenants a domicile
sur les modes de prise en charge, les difficultés éprouvées dans la coordination entre les
différents professionnels (infirmiers, auxiliaires de vie, kinésithérapeutes, etc.) et avec les
familles. Il s’agissait également d’évaluer leur connaissance de la loi et la maniére dontiils la
mettent en pratique.

Les deux focus groups ont été conduits en avril 2019. La constitution des groupes et leur
mise en place a été longue et laborieuse (probleme de disponibilité ou « résistance »). Ont
participé a ces focus groups, un psychologue, des médecins d’équipes mobiles de soins
palliatifs (emsp), des infirmiers, une infirmiere coordinatrice d’HAD, une aide bénévole en
soins palliatifs, une consultante pour I'aide aux familles apres décées, des bénévoles...

Principaux résultats

Ce projet apporte pour la premiére fois a la communauté scientifique, aux autorités
sanitaires et a I'opinion publique des données objectives sur les conditions de la fin de vie
dans les Dom. Cette recherche permet d’évaluer I'impact de leurs spécificités
sociodémographiques et culturelles sur les modalités de prise en charge de la fin de vie et
d’enrichir les réflexions des pouvoirs publics et professionnels de la santé sur les adaptations
des politiques d’accompagnement de la fin de vie.

Les analyses se déploient autour des trois axes de recherches décrits dans les objectifs du
projet a savoir un premier axe ou nous nous intéressons surtout a la connaissance et
I"application des lois sur la fin de vie ; un second axe qui integre les aspects de disparités
dans la prise en charge en fin de vie ; et le troisieme axe se concentre sur I'entourage
(médical et familial), acteurs tellement importants dans cette phase de la vie.

Nous avons exploré différents aspects et sujets dans chaque axe mais ils sont a des degrés
de maturation tres divers. Certains ont fait I'objet de publications, d’autres ont simplement
fait I'objet d’analyses préliminaires. Ce rapport est le reflet de ce travail en cours.

AXE 1: Quelle application de la loi ?

Le dispositif prévu par la loi d’avril 2005, visait a empécher la survenue de pratiques
médicales déraisonnables et notamment le non-respect de la volonté des patients. La loi de
2016 a instauré le nouveau droit a la « sédation profonde et continue » pour les patients en
toute fin de vie dont la souffrance est insupportable. Ce procédé s'apparente a « un droit de
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soins palliatifs avec une garantie d’acces inscrite dans la loi. L’évaluation de la mise en ceuvre
de ces dispositifs, enjeu majeur de société, sera possible grace a I’enquéte quantitative
conduite auprés des médecins sur leurs décisions médicales.

Le premier travail sur ce sujet a fait 'objet d’un article dans une revue internationale (BMC
Palliative care [2]). Les données recueillies montrent une diversité dans les pratiques
médicales associées a la fin de vie : L’abstention thérapeutique (40,6 %), I'intensification des
traitements symptomatiques par opioides et benzodiazépines (38,9 %) figurent parmi les
plus fréquentes. La sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces, pratique
encadrée par la loi de 2016, représente 13,3 % des situations de déces non soudain.
L'utilisation délibérée de médicaments pour accélérer la mort reste rare (1,3 %), reflétant
I'alignement des pratiques sur le cadre légal.

Ces décisions varient selon les contextes cliniques. Par exemple, les déces prévisibles
favorisent une planification préalable, ou des décisions médicales sont prises en délibération
avec I'équipe soignante et, parfois, avec I’entourage du patient.

La comparaison avec les résultats de I'étude similaire menée en hexagone en 2010 montre
gue les pratiques de fin de vie sont proches dans les deux territoires, malgré des contextes
différents. L'introduction de la sédation profonde et continue jusqu’au déces aprés 2016 est
bien intégrée dans les DOM, et elle s’ajoute aux autres décisions sans s’y substituer.

La sédation profonde et continue jusqu’au déceés fait I'objet d’un travail en cours et
notamment une lecture précise des questionnaires par deux médecins montre que dans
certains cas, il y a confusion entre pratiques sédatives et sédation profonde et continue
jusqu’au déces. Une analyse détaillée des situations, des caractéristiques
sociodémographiques et des situations médicales sera menée.

Dans les entretiens menés aupres des proches aidants de personnes décédées, les questions
relatives a la loi ont montré une méconnaissance compléte de la loi sur la fin de vie.

AXE 2 : Quelles inégalités dans les circonstances médicales de la fin de vie ?

L'objectif des recherches de cet axe est de dresser un panorama des éventuelles inégalités
de traitement médical au sein de chaque territoire grace a I'enquéte quantitative effectuée
aupres des médecins. Elles peuvent étre plus ou moins accusées selon les traitements mis en
place (non-instauration, poursuite, arrét ou limitation de traitements, sédation etc.) et de
nature diverse, liées aux caractéristiques du patient (age, environnement social et familial,
pathologie, etc.) et/ou au contexte de sa prise en charge (lieu ou il recoit des soins, type de
médecin, généraliste ou spécialiste, etc.). Les trajectoires de lieux de prise en soins en fin de
vie font aussi I'objet d’une attention particuliere.

Trois travaux sont en cours. Le premier s’intéresse a |'effet de I’dge sur les prises en charge
et tout particulierement la situation des personnes de 90 ans et plus. Ce sujet a fait I'objet
d’une these de médecine soutenue en octobre 2024 et un article dans une revue
internationale est en préparation [4].

A partir des 229 questionnaires de personnes de 90 ans et plus de I'enquéte, ce travail décrit
gue ces nonagénaires sont plus souvent des femmes, atteints de troubles cognitifs et
décédés a domicile. La cause de décés mentionnée est souvent d’origine cardio-vasculaire et
bénéficient moins souvent que les plus jeunes de soins palliatifs. IIs sont plus souvent pris en
charge en fin de vie par des médecins généralistes eux-mémes plus agés. Les personnes les
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font I'objet de moins de sédation profonde et continue jusqu’au déces. Ce dernier résultat
est sGrement a relier aux déces plus souvent a domicile.

Bien que bien les décés des personnes les plus agées soient spécifiques en termes de cause
de déces et de comorbidités, ces résultats semblent montrer que des améliorations sont
possibles notamment la prise en charge des symptémes.

La seconde recherche s’intéresse aux trajectoires en fin de vie et vise a décrire les mobilités
entre les lieux de prise en charge en fin de vie.

Au fur et a mesure que I'on se rapproche de la mort, le pourcentage de personnes a domicile
diminue (67% deux mois avant le déces et 42% le jour du décés) et celui de I’hopital
augmente (de 13% deux mois avant le décés a 47% le jour du déces). Les femmes meurent
plus souvent que les hommes a domicile, et les personnes de 90 ans et + sont deux fois plus
nombreuses que les moins de 70 ans a décéder a domicile.

Si I'on construit une trajectoire a I'aide des lieux a 4 dates précises, on obtient que 26% des
personnes resteront les deux derniers mois a domicile, 5% a I’hopital mais 33% connaitront
une trajectoire du domicile a I'hopital et environ 10% feront des va et vient entre deux lieux.
Ces trajectoires évoluent avec |'age et la cause de déceés. Plus la personne est agée, plus elle
a un pourcentage élevé d’étre resté a domicile les deux derniers mois. C’est surtout notable
pour les 90 ans et plus.

Les déceés suite a des maladies infectieuses ou de I'appareil respiratoire sont ceux pour
lesquels une trajectoire du domicile vers I’'hopital est la plus fréquente et les décés suite a
des troubles mentaux ou des décés cardio-vasculaires les moins fréquents.

Les personnes vivant seules sont plus susceptibles de rester les deux derniers mois de leur
existence a I’hopital et d’y étre transféré dans les derniers mois que celles vivant avec leur
famille ou d’autres personnes.

En conclusion, les trajectoires sont fortement dépendantes de I'état de santé mais aussi de
variables socio-démographiques (age) et de I'’entourage mobilisable.

Le troisieme travail en cours s’intéresse a la prise en charge différentielle selon que le décés
est lié a un cancer ou non. Les personnes décédées suite a un cancer sont moins souvent
décédées en EHPAD, et présentaient moins de troubles cognitifs. Elles ont plus souvent
acces a des soins palliatifs, sont plus souvent capables d’autodétermination et ont aussi plus
souvent fait part de leurs souhaits de lieux de décés, en termes de directives anticipées ou
désigné une personne de confiance. Les médecins qui prennent en charge les fins de vie de
cancer sont plus souvent formés aux soins palliatifs.

Le cancer est une pathologie qui fait nettement réfléchir sur la mort possiblement prochaine
par les patients, ceux-ci semblent plus souvent mettre en place les moyens que leurs
souhaits soient pris en compte a ce moment de leur vie.

A I'avenir nous envisageons de décliner certaines analyses par DOM (La Réunion et les
Antilles ou I'ensemble des départements francais d’Amérique). On vérifiera si les mémes
situations individuelles et/ou contextuelles font partout I'objet des mémes prises en charge
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des inégalités territoriales de traitements.

AXE 3 : Quel accompagnement pour les personnes en fin de vie ?

L’objectif de cet axe est de confronter les conditions objectives du déroulement de la fin de
vie (durée, type de soutien, de soins, complémentarité éventuelle des acteurs en termes de
roles, etc.) a leur perception (satisfactions et difficultés ressenties, attentes, etc.).

Un premier article publié dans la revue Gérontologie et Société [3] aborde différents aspects
du maintien a domicile a la Réunion a travers le prisme des proches aidants.

La question de la fin de vie a domicile, notamment dans des territoires spécifiques comme
La Réunion, illustre des dynamiques sociales, culturelles et médicales uniques. Dans cette
région, ou pres de 43 % des décés ont lieu a domicile contre 24% en hexagone, le maintien
chez soi a I'approche de la mort reflete une volonté collective ancrée dans des traditions
locales valorisant la « bonne mort ». Celle-ci est pergue comme un passage entouré de ses
proches, dans un cadre familier. Cette réalité est renforcée par des facteurs contextuels : un
faible taux d’institutionnalisation pour les personnes agées, une offre limitée en soins
palliatifs en milieu hospitalier et une forte prévalence des cohabitations
intergénérationnelles.

Cependant, rester a domicile jusqu’a la fin de vie exige souvent des compromis. Des
adaptations matérielles — lits médicalisés, aides techniques, réaménagement des espaces —
sont nécessaires pour répondre a la dégradation progressive de |'état de santé des patients.
De plus, la médicalisation croissante du domicile, avec I’entrée de soignants et d’aidants
professionnels, bouscule les habitudes des patients et de leurs familles. Ces ajustements,
bien qu’essentiels, ne se font pas sans défis. Les proches aidants, souvent des femmes,
voient leurs vies profondément transformées, avec des sacrifices importants en termes de
temps, de sommeil et parfois d’équilibre familial.

Cette tension entre un idéal de sérénité et les contraintes réelles met en lumiere la
nécessité d’un meilleur soutien public. Développer les infrastructures de soins, former les
soignants et accompagner les aidants dans leurs missions pourraient contribuer a
harmoniser le désir de mourir chez soi et les exigences pratiques qu’il implique. Mourir a
domicile, bien gu’enrichissant humainement, demeure une épreuve complexe nécessitant
une mobilisation collective pour en faire une expérience véritablement apaisée.

La seconde recherche, toujours en cours, a fait I'objet d’'un rapport et un article scientifique
est en cours de réalisation, se penche sur I'effet de I’entourage sur la prise en charge des
personnes en fin de vie et notamment sur le maintien a domicile [5].

La famille constitue un pilier central dans les soins de fin de vie, particulierement dans les
DOM ou la culture multigénérationnelle est trés présente. Les enfants sont les membres les
plus fréquemment impliqués dans I'accompagnement : environ 75 % des personnes en fin de
vie ont des enfants présents dans le méme DROM, et pres de 55 % ont des enfants vivant
hors de leur région. Les conjoints, bien que moins souvent présents (environ un tiers des
cas), participent activement aux soins lorsqu'ils sont disponibles.

En revanche, les freres, sceurs, amis, voisins et figures religieuses sont moins souvent
mobilisés, et I'implication des bénévoles reste particulierement faible. Ces tendances
illustrent le poids inégal du réseau social dans les DOM, qui repose souvent sur un nombre

14



S%IReSP

Institut pour la Recherche
limité de proches, principalement les cohabitants ou les membres familiaux les plus €n Santé Publique

disponibles.

Les caractéristiques médicales des patients influencent également la mobilisation de
I’entourage : Les patients atteints de cancer bénéficient d’un réseau social plus actif. Les
fréres, voisins et amis sont plus susceptibles de participer aux soins, en plus des enfants et
conjoints. Les patients atteint de troubles cognitifs attirent une implication spécifique de
leur entourage, notamment des enfants et des freres et sceurs. Cependant, la participation
des conjoints est moins fréquente, en partie en raison des difficultés émotionnelles ou
pratiques associées a ces pathologies.

Cette partie consacrée aux premiers résultats montrent la richesse du matériau que nous
avons récolté et nous envisageons non seulement de finaliser les recherches en cours mais
d’initier bien d’autres analyses.

Apports potentiels de ces résultats pour la communauté de recherche ;

Ces résultats informent la communauté de recherche sur les limites de la diffusion de la
démarche palliative dans les DOM et sur la place déterminante de la pathologie principale et
de I'entourage proche dans |'acces a des soins palliatifs de qualité.

Le parcours cohérent de décisions médicales mis en évidence illustre une diffusion de la
démarche palliative dans les DOM similaire a celle de I’hexagone. L'introduction dans la loi
d’un droit a la sédation profonde et continue semble avoir intégré ce traitement aux
modalités thérapeutiques de fin de vie et I'avoir positionné en dernier recours tel que prévu
par la loi, sans tomber dans I'écueil de remplacer les autres mesures symptomatiques.
Cependant la confusion entre les différentes pratiques sédatives en fin de vie et la forte
prévalence des déces sans processus décisionnel préalable semblent constituer une limite a
cette bonne diffusion de la démarche palliative.

La pathologie principale a I'origine du déces semble déterminante pour I'acces a des soins
palliatifs de qualité.

e En premier lieu, parce qu’elle facilite plus ou moins I'identification et
I’anticipation des besoins de soins, donc I’anticipation des décisions médicales a
prendre. Le cancer apparait comme une pathologie a I’évolution défavorable
particulierement prévisible, tant dans la nature des événements de santé que
dans leur horizon temporel. A I'inverse, le déclin lent et progressif liés aux
maladies neurodégénératives entraine des complications dont la cascade devient
fatale avec moins de prévisibilité.

e En deuxieme lieu parce qu’elle s’associe a des profils symptomatiques tres
différents, et donc a des besoins de soins de nature et de fréquence trés
différentes. En termes de nature des soins, I'intensité des symptomes peut étre
telle que seul un contexte hospitalier permet la technicité et la disponibilité
nécessaires au soulagement. En termes de fréquence des soins, une pathologie
marquée par des décompensations multiples et de fréquence croissante, comme
I'insuffisance cardiaque et/ou respiratoire, peut induire davantage de transitions
de soins, depuis et vers I’hopital.

La solidité et la disponibilité de I'entourage proche, surtout familial et intergénérationnel
dans les DOM, est également déterminant pour la qualité des soins palliatifs en fin de vie,
souvent définie par leur capacité a se dérouler a domicile dans un cadre familier intégrant
les proches dans I'accompagnement. Certaines taches autrement effectuées par du
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entrainant une modification temporaire mais possiblement durable de leur mode de vie.
L'investissement des proches apparait plus conséquent en fin de vie d’'un cancer ou de
maladies neurodégénératives, possiblement en raison de besoins d’accompagnement
majorés dans ces situations et d’une identification plus simple du caractere incurable et
évolutif de la pathologie ainsi que de I'entrée en phase terminale. Cependant, une
méconnaissance des droits des patients en fin de vie par les patients eux-mémes et leurs
proches semble constituer une limite a I'exercice de leur autonomie décisionnelle et donc a
I'adéquation entre le projet de soins et les valeurs du patient.

Maniére dont ces résultats peuvent alimenter les réflexions et actions de

décideurs

Les réflexions et actions des décideurs peuvent viser a lever les freins et limites a la qualité
des soins palliatifs mis en évidence par cette étude.

Le renforcement de I'analyse des pratiques, et notamment des pratiques sédatives, pourrait
atténuer les confusions qui persistent entre troubles de la vigilance (iatrogenes,
métaboliques, neurologiques, ...), sédation urgente pour symptome réfractaire en phase
terminale et sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces, et ainsi renforcer les
bases éthiques du processus décisionnel en fin de vie.

Le diagnostic et le suivi rigoureux des maladies chroniques, surtout lorsque intriquées dans
le cadre de la polypathologie gériatrique, permet de préciser le diagnostic de situation,
notamment celui de la phase palliative voire terminale. Ce n’est qu’a partir de ce diagnostic
et des événements de santé qu’il permet d’anticiper, que le plan de soins le plus approprié
peut étre construit, suffisamment tot pour prendre en compte les valeurs du patient. Ainsi, il
apparait indispensable pour la bonne diffusion de la démarche palliative, de renforcer la
prévisibilité des certaines pathologies ou polypathologies pour renforcer la qualité du
processus décisionnel. Le cas des maladies neurodégénératives semble le plus prioritaire en
la matiere, et devrait bénéficier d’'un effort conséquent.

La disponibilité de soins techniques a domicile et de professionnels de santé sur un temps
d’accompagnement parfois long est également un enjeu majeur du maintien pérenne a
domicile de patients en situation palliative. A I'inverse, la répétition de transitions de soins et
notamment vers I'h6pital — outre la perte de qualité de vie I'opposition aux traditions locales
- sollicite les proches par le biais d’un besoin de coordination et de vigilance, et majore leur
engagement au détriment d’autres activités personnelles ou professionnelles. Il s’agit d’'un
enjeu a la fois médical de qualité des soins palliatifs, et médico-économique dans l'utilisation
de ressources rares que sont le temps de proches aidants et le co(t d’opportunité engendré.
Enfin, une meilleure diffusion de la connaissance de leurs droits par les patients en fin de vie
et leurs proches, notamment le droit a I'information, de refuser un traitement, de désigner
une personne de confiance et de rédiger des directives anticipées, permettrait de mettre en
meilleure adéquation le projet de soins et les valeurs du patient, au-dela de ses préférences
matérielles pour la toute fin de vie.

Les perspectives de la recherche
Les données obtenues dans le cadre de projet sont riches et leur analyse se poursuit.
Plusieurs pistes d’analyse sont envisagées : L'une va s’intéresser a I'entourage en fin de vie
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de I’hexagone avaient montré que le transfert du domicile vers I’"h6pital était moindre pour
les personnes ayant des proches impliqués dans la prise en charge. Une analyse similaire est
d’autant plus intéressante dans un territoire ou I'entourage familial semble toujours plus
fort mais dont on sait qu’il se délite notamment avec les départs vers I’'hexagone. L’analyse
de certains de ces territoires va étre entreprise. En effet, I'échantillon est suffisamment
grand pour pouvoir envisager d’étudier la fin de vie a la Réunion et dans les Antilles.
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L'objectif de cette recherche est de dresser un panorama des conditions de la fin de vie dans
4 départements d’Outremer francais (Martinique, Guadeloupe, Guyane et Réunion)?. Son
ambition est de montrer comment les contrastes territoriaux -d’ordre socio-
démographiques, culturels ou sanitaires- qui les caractérisent, influent sur les modalités de
prise en charge de la fin de vie et créent d’éventuelles inégalités de traitement entre les
malades. Elle permettra de mieux comprendre les adaptations des politiques publiques
nécessaires pour répondre aux besoins spécifiques de ces territoires.

Au cours des dernieres décennies, plusieurs changements importants concernant la fin de vie
sont intervenus. De nos jours, en France, comme dans la plupart des pays développés, la
mort touche surtout des personnes agées voire tres agées : 85% des décés surviennent apres
60 ans. En raison de la progression continue de I'espérance de vie -qui atteint, en 2016, 79,4
ans pour les hommes et 85,4 ans pour les femmes- la mortalité est trés faible de la naissance
a la fin de la vie active et les progres concernent, pour I'essentiel, les personnes agées [1]. De
plus, avec I'arrivée dans les prochaines décennies, des générations du baby-boom aux ages
de forts risques de décéder, le nombre de morts, notamment trés agés, va sensiblement
augmenter: il pourrait atteindre 770 000 en 2050 alors qu’il n’a que peu varié depuis la
seconde guerre, se situant entre 500 000 et 600 000 déces annuels en France hexagonale [2,
3].

Le vieillissement, la prise en charge de la perte d’autonomie et la question de la fin de vie -
qui ne saurait se réduire au stade ultime de I'existence- sont devenus des enjeux majeurs de
société, et ce d’autant plus que cette derniére étape est désormais largement médicalisée et
institutionnalisée. Si dans les années 1950, la plupart des déces avaient lieu a domicile,
actuellement ils interviennent majoritairement a I’'h6pital ou en institution. Conformément a
ce qui a été observé dans d’autres pays européens [4, 5], I'hospitalisation en provenance du
domicile est le changement le plus fréquemment observé en France, le rythme des transferts
augmentant a I'approche de la mort : trois personnes sur cing meurent a I’hopital alors que
seulement la moitié était hospitalisée un mois avant leur décés [6]. Ce résultat traduit la
complexité des soins dans cette phase ultime d’aggravation de I’état de santé et la difficulté
de I'entourage ou du personnel de certaines maisons de retraite a la gérer [7].

Cette évolution s’est accompagnée d’un changement important du cadre législatif de la fin
de vie avec l'instauration de la loi du 22 avril 2005, dite loi Léonetti [8, 9], et de celle du 2
février 2016, relative aux droits des malades et a la fin de vie [10]. Progressivement, le
soulagement des douleurs et le respect de la volonté du patient ont pris le dessus sur la
recherche inadéquate d’une guérison impossible ou improbable (appelée désormais
I'obstination déraisonnable) et la loi offre désormais a chacun, et quelles qu’en soient les
raisons, la possibilité de renoncer a un traitement qui pourrait pourtant prolonger sa vie.

Ces évolutions n’ont pas manqué d’influer aussi bien sur la perception de la mort et de son «
vécu », que sur les politiques de santé et les pratiques médicales. L’hypothése peut
également étre admise qu’a I'avenir, la plus grande présence « démographique » de la mort

2 Mayotte n’est pas incluse dans cette recherche en raison de la faible qualité des données d’état-civil (net
sous-enregistrement des déces).
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relatives a la nature des soins palliatifs, a la pertinence de la médicalisation de la fin de la vie
et aux lieux de la prise en charge de la fin de vie se poseront avec plus d’acuité.

Ce projet de recherche s’inscrit dans le prolongement des travaux réalisés en France
hexagonale en 2010 et dans plusieurs pays, notamment d’Europe. Deés le milieu des années
1990, des études scientifiques ont été menées aux Pays-Bas et en Belgique pour tenter de
mieux comprendre la réalité des décisions prises par les médecins dans les situations de fin
de vie. Ces travaux ont permis aux pouvoirs publics, aux professionnels de santé et aux
citoyens néerlandais et belges de construire un débat de société a partir des faits, et sur la
base d’informations fiables et précises [11-19]. La France ne disposait que de tres peu de
travaux sur cette étape de I'existence. Pour la premiere fois, I’étude « Fin de vie en France »
a permis de combler ce manque et de connaitre avec précisions la réalité des décisions
prises en fin de vie, quels que soient le lieu de déces et les caractéristiques individuelles des
décédés. Ces travaux ont constitué une avancée importante et ont permis d’évaluer, 5 ans
apres son adoption, la mise en ceuvre de la loi Leonetti. La prise en compte des souhaits des
patients, I'utilisation des directives anticipées, la collégialité des décisions médicales, etc.,
ont été largement explorées [20-25]. Cette enquéte a aussi permis, plus largement, de
décrire les circonstances de la fin de vie (les trajectoires résidentielles avant le déces, les
acteurs de I'accompagnement, les souhaits en matiére de lieu de déces, etc.). Ces analyses
ont permis d’enrichir la compréhension du processus de fin de vie, de mettre en évidence les
éventuelles limites du maintien a domicile et de mieux comprendre les ressorts de
I’"hospitalisation a ce stade de la vie.

L'objectif de ce projet est d’élargir ces connaissances a 4 départements d’Outremer
(Martinique, Guadeloupe, Guyane et Réunion) afin de montrer dans quelle mesure leurs
caractéristiques singulieres (démographiques, sociales, historiques, culturelles et cultuelles)
modeélent différemment le déroulement de la fin de vie. Le contexte de la mort est, en effet,
différent sur bien des points entre ces 4 territoires comme avec I’hexagone. En premier lieu,
si le niveau de I'espérance de vie est comparable a celui des autres départements francais -
hormis en Guyane ou elle est inférieure d’environ 3 années- les conditions de mortalité y
sont, en revanche, plus défavorables aux ages les plus jeunes [26, 27]. En conséquence, la
proportion de déces apres 60 ans est inférieure a celle observée en métropole et
s’échelonne de 50% en Guyane a 73% en Guadeloupe. En outre, la mort est moins
fréquemment institutionnalisée aux Antilles et a La Réunion : les décés a domicile y sont
beaucoup plus fréquents (plus de 40% contre 25% en hexagone en 2015) et se produisent
donc moins souvent a I’"hopital (moins de 50% contre plus de 60% en hexagone). Les décés
sont encore plus rares en maison de retraite (moins de 5% contre 13% en hexagone) [28,
29]. En Guyane on décéde encore plus rarement en maison de retraite (3%), mais le recours
a I’'hopital y est aussi fréquent qu’en hexagone.

A cela s’ajoute, un contexte de précarité économique. A titre d’exemple dans ces 4
territoires, on compte entre 5 (Guyane) et 9 (Guadeloupe) fois plus de bénéficiaires du
minimum vieillesse qu’en métropole [30] et un important sous équipement en structures
d’accueil pour les personnes agées en perte d’autonomie : si, en 2015, on dénombre en
hexagone une moyenne de 122 lits médicalisés pour 1000 personnes agées de 75 ans et
plus, dans les Dom la proportion varie de 40 a La Réunion a 80 en Guyane. Plus globalement,
c’est aussi I'offre de soins dans son ensemble qui y est inférieure, tant I'offre hospitaliere
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disciplines. Dans ces territoires, le placement des plus agés en institution est donc peu
fréquent, par contrainte autant que par tradition, imposant une forte implication des
familles aupres de leurs proches agés. Ainsi, la cohabitation multigénérationnelle y est plus
fréquente : entre 12% aux Antilles et 20% en Guyane des personnes agées de 75 ans et plus
vieillissent dans ce type de ménage complexe (5% en moyenne). Ce modeéle familialiste
caractérise également les pays d’Europe du sud [31, 32] ou certains départements
métropolitains tels la Corse [33]. On peut toutefois légitimement s’interroger sur la
pérennité de cet investissement familial quand le vieillissement de la population deviendra
massif. En effet, la Martinique et la Guadeloupe sont engagées dans un processus de
vieillissement rapide. Entre 2005 et 2030, la part des personnes agées de 60 ans et plus
devrait doubler et dépasser les 30% plagant ces département parmi les plus vieux de France
a I’horizon 2030 et ils compteraient alors deux fois plus de personnes agées de 75 ans et plus
gu’actuellement [34]. La Réunion est également engagée dans une dynamique comparable
mais a un rythme plus lent. Ces évolutions démographiques s’inscrivent, de surcroit, dans un
environnement de réorganisation de la vie familiale, d’effritement des solidarités
traditionnelles, d’individualisation rapide des modes de vie et de I'éloignement des membres
de la famille -en raison de I’émigration des jeunes actifs- avec, de plus, le risque d’'une
précarité sociale persistante d’'une part importante des populations concernées [35].

La nature et la rapidité de ces transformations feront indubitablement émerger de nouvelles
exigences en matiere de services publics et de services médico-sociaux. Et, dans ce contexte,
les questions relatives a la prise en charge de la fin de vie deviendront un enjeu de société
de plus en plus prégnant. Il semble donc essentiel d’élargir a I'Outre-mer I'éventail des
connaissances déja élaborées en France métropolitaine et en Europe sur ce theme. Elles
permettront, notamment, d’éclairer les pouvoirs publics sur les actions a mettre en ceuvre et
gui ne peuvent se réduire a de simples répliques des choix opérés en hexagone selon des
normes éloignées des réalités ultra-marines.

Pour I’heure, les enjeux relatifs a la fin de vie dans les Dom demeurent totalement ignorés
des travaux engagés sur ce theme par le monde de la recherche, alors méme que leurs
situations sociodémographiques et sanitaires, autant que culturelles, different largement de
celles de I’hexagone, et surtout que les changements s’y opérent a un rythme tel gu’ils
constituent une sorte de laboratoire des enjeux socio-politiques qui s’y attachent.

Un premier axe vise a mettre plus précisément I'accent sur la mise en ceuvre des dispositions
des lois du 22 avril 2005 sur les droits du malade et la fin de vie, dite « loi Leonetti », et celle
du 2 février 2016 créant de nouveaux droits pour les personnes malades en fin de vie, loi

« leonetti-Claeys ». Il s’agit, d’une part, de confronter les pratiques médicales aux dispositifs
législatifs et, d’autre part, de décrire le niveau de connaissance qu’ont les familles et les
malades des dispositions relatives aux droits des malades ainsi que leur application.

La description des décisions prises par les médecins en fin de vie des patients et des
conditions dans lesquelles elles sont prises (collégialité, prise en compte des directives
anticipées et implication de la personne de confiance, directives anticipées) questionne dans
guelle mesure, du coté des médecins, le degré de connaissance et de respect des
dispositions législatives varient selon les territoires. On s’intéresse aussi a la connaissance
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matiere de concertation, ainsi qu’a leur participation aux décisions et leur ressenti face a
celles-ci. L'enquéte en hexagone a, en effet, montré que I"appropriation de la loi par les
familles et le personnel médical demeure encore limitée [20, 43] : les proches ne sont
associés qu’une fois sur deux aux discussions et décisions prises ; la désignation d’une
personne de confiance reste trés minoritaire (environ 35 %) et I'élaboration de directives
anticipées exceptionnelle (2%). En vue de suggérer des propositions d’amélioration de la
prise en compte de ce cadre législatif et, par [la méme, de I'égalité de traitement des
malades, on souhaite mettre en lumiére les circonstances qui favorisent -ou a contrario
freinent- la connaissance et I'application de la loi. L’expérience belge a montré la nécessité
de ce type de recherche méme lorsque des systemes d’enregistrements de certaines
pratiques sont obligatoires [44].

Un deuxiéme axe de recherche dresse le panorama des éventuelles inégalités de prise en
charge médicale a cette étape de I'existence. Les décisions médicales en fin de vie sont
généralement I'aboutissement d’un parcours de soins complexe ponctué par une succession
d’interventions de I'’équipe médicale. La nature de la pathologie a I'origine du déces, et
notamment son incurabilité, est ici déterminante dans les stratégies thérapeutiques a ce
stade de I'existence. Le type de décision (poursuite, arrét ou limitation de soins, traitement
de la douleur et autres symptoémes, recours a la sédation notamment en phase terminale,
etc.) varie également selon le lieu de la fin de vie. Certains chercheurs ont mis en lumiere le
role majeur du degré d’autonomie du patient [36] et de sa pathologie [37, 38] sur son
parcours a ce stade de la vie [39].

Sur tous ces aspects, le contexte de sous équipement médical et de plus grande précarité
économique, caractéristique des départements ultra-marins (mais aussi de certaines zones
métropolitaines, notamment rurales), induit-il des différences avec les départements
métropolitains ? Certaines circonstances (I’dge du patient3, son environnement social et
familial, sa pathologie, le lieu ou il recoit des soins, le type de médecin, généraliste ou
spécialiste qui le suit, etc.) creusent-elles les inégalités de prise en charge et d’accés au
traitement, notamment aux soins palliatifs ? Dans quelle mesure existe-t-il une diversité
dans la prise en charge de ce stade de I’existence selon les Dom ? Les facteurs déterminants
des trajectoires résidentielles (domicile versus hopital) avant le décés sont-ils partout les
mémes ?

L'analyse du moindre recours a I’"h6pital aux Antilles et a la Réunion fera I'objet d’'une
attention toute particuliere afin, notamment, d’éclairer I'action politique sur ce sujet.
Précisons que la question des hospitalisations évitables en fin de vie a fait I'objet d’une
abondante littérature [40-42].

Enfin, dans un troisieme axe sont abordés des aspects plus sociologiques relatifs au contexte
familial et social a ce stade de la vie. On s’intéresse ici, tout particulierement, aux différents
acteurs et aux modalités de I'accompagnement des patients. En hexagone, malgré le
développement de politiques de santé visant a encourager le maintien a domicile et le
souhait de la plupart des personnes de mourir chez elles, ce n’est le cas que pour un quart

3 On comparera les différences entre personnes agées, et entre ces derniéres et les plus jeunes.
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la qualité de la fin de vie des personnes agées. En comparaison, la situation des Antilles et de
La Réunion ou actuellement plus de 40% des décés ont lieu a domicile est singuliere. Il
semble donc essentiel de comprendre le pourquoi de cette spécificité et d’en tirer des
enseignements qui pourraient, éventuellement, étre répliqués ailleurs.

De nombreux professionnels, et parfois de structures (Hospitalisation a domicile (HAD),
services de soins infirmiers a domicile, réseaux de soins palliatifs, etc.) peuvent intervenir au
domicile du patient. Leur coordination (répartition des roles, programmation des
interventions, circulation de I'information, etc.) est un enjeu majeur de la qualité des prises
en charge. On analysera donc le type de collaborations qu’ils entretiennent, le cas échéant,
avec les familles accompagnantes. On sait que la disponibilité des membres de la famille —
pour |'essentiel des femmes — est reconnue comme indispensable pour rendre possible la
prise en charge au domicile des personnes et qu’au sein des couples agés, le soutien mutuel
des époux joue un réle central dans le maintien a domicile [31, 45]. On va accorder une
attention particuliére au réle de I'entourage familial sur les trajectoires résidentielles et les
décisions de fin de vie [46]. De plus, le role d'aidant n'est pas sans conséquence sur leur
propre santé, méme si les effets sont complexes, tant s'entremélent les contraintes
gu'impliquent cette prise en charge (sentiment de non préparation, poids de la charge, etc.)
et la satisfaction qu'apporte son accomplissement pour un proche [47, 48]. Il semble donc
important de connaitre les perceptions et attentes des familles afin d’améliorer la qualité de
vie des accompagnants et par la méme celle des personnes en fin de vie.

Ces questions sont aussi abordées sous I'angle des inégalités sociales en raison de la
précarité économique dans laquelle vit une fraction importante de la population (de tous
ages) dans les divers Dom. Il a été montré qu’a d’autres stades de la vie (grand parentalité,
prise en charge de parent en perte d’autonomie) la sociabilité familiale varie selon les
milieux sociaux [48, 49]. Cependant les études ayant pris en compte cette dimension dans la
guestion de la fin de vie sont rares et contradictoires [50, 51]. Sur tous ces points, on sera
attentif aux effets de I’émigration qui touchent une grande part de la population,
principalement aux Antilles, et réduit du méme coup I'importance des soutiens familiaux
présents dans le département.
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3.1. Autorisations
La méthodologie des deux collectes de données (enquéte quantitative et entretiens semi-
directifs et focus groups) a été validée par le Comité d’expertise pour les recherches, les
études et les évaluations dans le domaine de la santé (CEREES) en mars 2018 and autorisée
par la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL en May 2018 (Cnil — DR-
2018-102).

3.2. Mission de faisabilité
En 2012, nous avons effectué une mission exploration a la Réunion pour analyser la
faisabilité de la collecte de données et I'acceptabilité de cette recherche sur un sujet
sensible au niveau local. Notre approche a été de discuter avec différentes institutions qui
pouvaient étre impliquées par la recherche comme I’Agence Régionale de Santé (ARS) and
the autorités médicales (Conseil de I'ordre des Médecins, Union Régionale des personnels de
santé de la Réunion, le président du comité médical d’établissement du centre hospitalier).
La religion étant un élément important a prendre en compte dans un territoire multiculturel
et multicultuel, nous avons aussi discuté avec les différentes autorités religieuses. Les
discussions ont montré qu’il n’y avait pas de réticence a la collecte des données sur le sujet
et sur le protocole proposé

3.3. Enquéte quantitative
3.3.1. Protocole des recueils de données

3.3.1.1.  Mise au point du questionnaire
Le questionnaire de I’'enquéte sur la fin de vie dans les DOM reprend les grands thémes
abordés dans celui utilisé lors de I'enquéte réalisée en métropole a savoir la prise en charge
médicale en fin de vie, I'appréciation de I'application des lois sur la fin de vie et
I'accompagnement en fin de vie. La plupart des questions sont les mémes pour permettre la
comparaison. Nous avons di modifier certaines questions en vue d’assurer 'anonymat des
répondants sur un petit territoire, en réduisant notamment le nombre de modalités
possibles dans les réponses (spécialité du médecin, lieux de prise en charge en soins
palliatifs...). Pour tenir compte de I'évolution de la législation depuis 2010, date de I'enquéte
en hexagone, nous avons ajouté des questions sur la sédation profonde et continue jusqu’au
déces, pratique définie plus clairement dans la loi Claeys-Leonetti de 2016. Nous avons inclus
une question sur l'influence de la religion sur certaines décisions en fin de vie car la pratique
cultuelle est plus importante dans certains DOM. Enfin, pour tenir de spécificités des DOM,
nous avons inclus des questions permettant une analyse plus détaillée et I'environnement
familial et de son r6le dans I'accompagnement.
Le questionnaire et notamment les nouvelles questions a été testé aupres de plusieurs
médecins pour validation.
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3.3.1.2.1. Une collecte en deux phases
Dans le cadre de la continuité du territoire dans les opérations de collecte statistique,
I’enquéte quantitative que I'on a réalisée a di faire face a un double défi : mettre en place
des dispositifs de collecte adaptés aux réalités de ces territoires tout en reposant sur une
méthodologie et un questionnaire suffisamment proche de ceux utilisés dans I'enquéte de
2010 dans I’'hexagone afin de permettre des comparaisons fiables [1]. Tout comme en 2010,
I’enquéte, dont I’échantillon est constitué a partir des certificats de déces, a été conduite
auprées des médecins ayant rempli les certificats de déceés. Il s’agit d’'une enquéte
rétrospective : les médecins ont été interrogés, via un questionnaire auto-administré, sur les
circonstances de la fin de vie de la personne concernée par le bulletin de décées. Deux
populations sont donc concernées, les personnes décédées et les médecins qui ont certifié
leur déces. Cette procédure permet de disposer de données sur les décés quels que soient le
lieu (en établissement hospitalier, a domicile, en maison de retraite ou méme sur la voie
publique), la cause, et les caractéristiques individuelles des décédés.
La collecte des données s’est effectuée en deux phases :

- La premiere consiste a recueillir les données concernant le décés (caractéristiques de
la personne décédée et nom et adresse du médecin certificateur) a partir des
certificats de déces.

- Laseconde phase est |'interrogation des médecins via un questionnaire portant sur la
fin de vie des patients décédés dont ils ont suivi le dossier et dont on leur aura
indiqué des informations lui permettant de I'identifier. La collecte s’est faite par
guestionnaire papier, les médecins ayant largement privilégié ce type de support
dans I'enquéte réalisée en hexagone (72 % des réponses sous forme papier contre
28 % par internet). Pour garantir 'anonymat des médecins, la passation du
guestionnaire est auto-administrée. De surcroit, le mode de recueil des
guestionnaires se fait avec un protocole de type « vote par correspondance » et
I'intervention d’un tiers de confiance.

3.3.1.2.2. Echantillon de décés
Pour disposer d’un nombre de réponses suffisamment important permettant des analyses
détaillées et spécifiques a chacun des Dom, et compte tenu du taux de réponse obtenu dans
I’'enquéte en métropole de 40%, I'ensemble des décés sur une année a été retenu®. Seuls
ceux des personnes agées de 18 ans et plus ont été pris en compte (né avant le 1" mars
2003) ; la fin de vie d’enfants concerne, fort heureusement, un effectif trés faible (ne
permettant pas d’analyse quantitative) et les spécificités de I'application des lois et de leur

4 Pour I'enquéte en hexagone, nous avons retenu un échantillon de 14 999 décés de décembre 2009 dont

14 080 ont fait I'objet d’un envoi de questionnaire (ces 919 décés ont été écartés en raison de médecins
certificateurs non retrouvés, de la limitation du nombre de décées par médecin...) ; Le nombre de réponses a été
dede 5217 [1].

Pour estimer le nombre de déces entrant dans le champ de I'enquéte auprés des Dom, nous nous sommes
basés sur les statistiques de décés de 2018 : environ 927 décés en Guyane, 3280 en Martinique, 3195 en
Guadeloupe et 5044 a la Réunion soit au total 12 446 déces.
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guestionnaire adaptés a cette population).

L'enquéte a porté sur les déces survenus de mars 2020 a février 2021.

Pour que la période entre le déces et I'interrogation du médecin ne soit pas trop longue et
pour répartir la demande de réponses aux médecins certifiant régulierement des déces,
nous avons réparti la collecte en 3 vagues de 4 mois de décés.

— Vague 1:déces de mars a juin 2020
— Vague 2 : déces de juillet a octobre 2020
— Vague 3 : décés de novembre 2020 a février 2021

3.3.1.3.  Collecte des données issues du certificat de déces auprés de I’ARS et du
CépiDc

3.3.1.3.1. Deux types de certificats de déces
Avant de pouvoir contacter les médecins ayant certifié les déces pour les inviter a répondre
a I'enquéte, et leur indiquer la personne décédée concernée, une étape de recueil
d’informations a été nécessaire. Ces informations recueillies sur le certificat de déces
concernent la personne décédée (date de naissance, date de déces, sexe, lieu de déces) et le
médecin certificateur (nom et adresse a partir du tampon apposé sur le certificat de déces).
Deux agences intervenant dans le traitement des certificats de décés ont été mobilisés, selon
le type de certification (sur un bulletin papier ou certification électronique) et le
département ol a eu lieu le déces : les agences régionales de santé (ARS) et le Centre
d'épidémiologie sur les causes médicales de déces de I'Inserm (CépiDc-Inserm).
Les certificats électroniques sont transmis directement au CépiDc-Inserm (Erreur ! Référence
non valide pour un signet.). Les certificats de déces papier quant a eux suivent un circuit
différent : certification par le médecin > déclaration en mairie > les mairies envoient les
certificats a I'Insee et aux ARS. Ces derniéres font un certain nombre de traitements et de
vérifications dans le cadre de leur mission de veille et de surveillance épidémiologique avant
de transmettre les certificats, une fois par mois, au CépiDc-Inserm.
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Figure 1. Mode de transmission des certificats papier et des certificats électroniques en Santé Publique
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3.3.1.3.2. Deux modes de recueil des données issues des certificats de
déces

Les certificats de déces certifiés par voie électronique ont donc pu étre collectés rapidement
apres le déces auprés du CépiDc-Inserm, sans saisie manuelle d’informations nécessaires a
I'enquéte.
Pour les certificats de déces papier en revanche, une saisie manuelle des informations
nécessaires a I'enquéte (informations sur la personne décédée, le lieu du déces et les
coordonnées du médecin certificateur) a été nécessaire.
Dans le cas des certificats papier, nous privilégions le recueil des informations directement
aupres des ARS. Ce recueil permet de réduire autant que possible la durée entre la survenue
du déces et I’envoi du questionnaire au médecin certificateur. Cependant, cette option n’a
pu étre mise en place que pour La Réunion grace a un partenariat avec I’ARS de la Réunion
avec la saisie sur place des certificats de déces par leur personnel.
Pour la Martinique, la Guadeloupe et la Guyane, les certificats de décés ont été saisis par
I'Ined dans les locaux du CépiDc-Inserm. La durée entre la survenue du déces et la
sollicitation du médecin certificateur a donc été augmentée de fagon significative, compte
tenu des délais incompressibles entre le déces et la remontée des informations au CépiDc-
Inserm.
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Tableau 1. Mode de recueil des données par département et par type de certification en Santé Publique

Certification
Papier Electronique
Saisie manuelle par
I'ARS

La Réunion

Fichier transmis par le

Martinique Saisie manuelle dans les -
L. CépiDc-Inserm
Guadeloupe locaux de CépiDc-
Guyane Inserm
3.3.1.3.3. Trois vagues mais quatre périodes de collecte

Ce double mode de recueil des bulletins de déces a entrainé un ajustement du protocole
initial, répartissant les 3 vagues de 4 mois de déces en 4 périodes de collecte (voir infra
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Figure 6). En effet, la saisie par I’ARS de La Réunion a permis de « gagner » environ 3 ffiotgnté Publique

par rapport a la saisie au CépiDc-Inserm et a permis de solliciter les médecins certificateurs
des personnes décédées dans ce département environ 3 mois plus tét qu’en Martinique,
Guadeloupe et qu’en Guyane, pour lesquels la saisie a été faite au CépiDc.

3.3.1.4.  Constitution du fichier « médecins - personnes décédées »
Une base de données associant le décées et le médecin certificateur a partir des certificats de

déces est ainsi constituée. Pour ce faire, des informations hors cause de déces des certificats
de décés ont été saisies dans une application en ligne développée spécifiquement pour
I’enquéte par le Service des enquétes et de sondages de I'Ined (SES-Ined) a partir du logiciel
Voozanoo 3. Cette opération de saisie a été effectuée sous la responsabilité du médecin
inspecteur a I’ARS de La Réunion et de la direction du CepiDc-inserm. Les données saisies
concernant le déces sont les dates de naissance et de décés du patient, le sexe du patient, le
lieu de déces, communes de résidence et de déces, de transfert dans un service médico-
légal. Pour les médecins, les informations saisies sont celles nécessaires pour les contacter
(nom, prénom, adresse professionnelle).

Lorsque l'identification du médecin n’était pas possible (tampon absent ou illisible), la mairie
de déclaration du déceés a été sollicitée pour tenter de collecter les informations
mangquantes ; en effet, les informations concernant le médecin certificateur peuvent étre
plus lisibles sur le bulletin d’inhumation qu’elles possédent.

Les données saisies (indirectement nominatives pour le patient et nominatives pour les
médecins) ont été transmises au SES-Ined soit par saisie internet sécurisée, soit, dans le cas
des certificats électroniques ainsi que les images des certificats nécessaires pour des raisons
de vérification, par dépo6t de fichiers sur un serveur sécurisé.

A partir de la deuxiéme période de collecte, ce fichier a été apparié avec le fichier public des
déces (disponible sur data.gouv.fr) afin de pouvoir ajouter les noms et prénoms des patients
permettant I'identification des patients par les médecins, informations souvent
indispensables dans les hopitaux pour retrouver le dossier des personnes concernées. Cet
appariement a été possible car nous ne prenions pas la cause de décés.

Le fichier issu de ces opérations a été traité afin d’obtenir pour chaque certificat de déces un
bindme Décés-Médecin qui constitue I’échantillon. Les décés certifiés par des médecins
légistes, les réseaux de certification financés par les ARS dont nous avons eu connaissance au
fur et a mesure de I'enquéte et les déceés certifiés par des médecins dont on ne peut pas
trouver les coordonnées ont été sortis de I’échantillon. Il semble que, pour ces derniers, ce
soit souvent des déces certifiés par des internes ou des médecins temporaires/remplagants.

Compte tenu du nombre important de médecins « multi certificateurs », c’est-a-dire
certifiant plusieurs déces au cours d’'une période donnée, nous avons décidé de limiter le
nombre de questionnaires par médecin a 4 par période de collecte afin de ne pas sur
solliciter ces médecins. Cette limitation ne concernait pas les chefs de services dans les
établissements hospitaliers et les médecins coordinateurs en Ehpad et maisons de retraite
qui en plus des déces qu'’ils ont certifiés en leur nom propre se sont vu également attribuer
les décés survenus dans leur service pour lesquels nous n’avons pas pu identifier le médecin
certificateur (nom illisible ou absent) afin qu’il puisse répartir le matériel de collecte aux
médecins concernés.
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Le fichier des bindme Décés-médecin obtenu a permis d’alimenter en entrée I'outil demsgiité Publique

développé et géré par le service des enquétes et des sondages afin d’assurer la gestion et le
suivi de la collecte. Des extractions de données (contenant uniquement les informations
nécessaires) ont été réalisées et transmises, via un serveur sécurisé, aux prestataires de
I’enquéte en charge de I'envoi du matériel de collecte et des relances téléphoniques.

3.3.1.5.  Collecte aupreés des médecins certificateurs
3.3.1.5.1. Le premier contact avec les médecins certificateurs : la lettre-
annonce
La collecte a suivi un protocole proche de celui de I'enquéte en hexagone mais avec un
calendrier scandé par les 4 périodes de collecte.
Chaque médecin sollicité pour participer a I’enquéte recoit un courrier postal comprenant :

— une lettre précisant I'objectif de I'’enquéte, les informations pratiques pour
participer, les modalités de traitement et le soin pris pour assurer I'anonymat des
réponses (annexe 2.4) et donnant les informations Iégales telles que la possibilité
pour le médecin d’exercer son droit d’accés aux données le concernant en respect de
la loi du 6 janvier 1978 modifiée en ao(t 2004 ;

— une plaquette de présentation;

— pour chaque déces :

o un feuillet permettant d’identifier le patient ;
O un questionnaire papier au format A5 ;

o une enveloppe vierge ;

o une enveloppe T prépayée pour le retour.

— Un cahier-cadeau avec une couverture comprenant le logo de I'enquéte et les
coordonnées de contact de I'’équipe FdvDom de I'Ined.

Si un médecin avait certifié des déces dans plusieurs lieux d’exercice (cabinet privé,
différents établissements hospitaliers, etc.), il était contacté sur chacun de ces lieux pour
les déces qu’il y avait signé (médecin/lieu).

3.3.1.5.2. Les « transferts »
Si le médecin avait seulement rempli le certificat de décés mais n’avait pas pris en charge la
personne décédée, il avait la possibilité de transmettre le courrier envoyé par I'Ined a son
confrere ayant pris en charge la personne en fin de vie, ou de nous communiquer ses
coordonnées ou tout autre information (ne connait pas le médecin traitant, personne
décédée inconnue, etc.) en utilisant le coupon de transfert situé en bas du feuillet
permettant d’identifier le patient décédé et I'enveloppe T mis a sa disposition. Les
informations collectées sur les coupons de transfert ont été saisis sur I'outil de suivi,
permettant de renvoyer le matériel de collecte au nouveau médecin et de ne plus solliciter
le médecin contacté initialement pour le décés concerné.

3.3.1.5.3. Les relances par courrier postal et par mail
Une a deux lettres de relance ont été prévues, comprenant les mémes documents que le
premier envoi, a I'exception du cahier. Elles ont été espacées d’environ un mois et ont été
adressées aux seuls médecins n’ayant pas encore répondu ou n’ayant pas signifié leur refus
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de participer a la vague de I'enquéte. Pour diminuer la sollicitation des médecins, ceuquinté Publique

étaient interrogés sur plusieurs déces et qui avaient répondu pour au moins d’un de ces
déces n’étaient pas relancés pour les déces restants. Pour diminuer les risques d’élimination
intempestive du courrier et augmenter les chances qu’il soit lu, la mise en forme des lettres
a été modifié [3,4]. A partir de la vague 2, les lettres-annonce envoyées aux médecins ayant
certifié des déces appartenant a la vague ont été doublées par de emails annongant I'envoi
de notre courrier postal. Ces emails ont été envoyés quelques jours avant la réception
présumée des lettres-annonce, le délai d’acheminement vers les Dom étant d’environ une
semaine. L'objectif de cet envoi était de diversifier les supports de contact et de sensibiliser
les médecins afin de préter attention a la lettre-annonce, susceptible de passer inapercue
parmi les autres courriers publicitaires. Les adresses email ont été collectées au moment de
la saisie des certificats sur les signatures ou au cours des recherches pour trouver ou vérifier
les coordonnées des médecins ainsi que pendant la relance téléphonique. Un certain
nombre d’adresses ont été reconstituées a partir des emails connus notamment dans des
institutions (par ex. prenom.nom@hopital.re).

3.3.1.5.4. La relance téléphonique
Pour chaque période de collecte, et aprés environ 2 mois de terrain, une relance
téléphonique a été réalisée. Elle a été confiée a Kantar, prestataire spécialisé aux enquétes
par téléphone, choisi apres une procédure de marché public. Les relances téléphoniques
avaient pour objectif de contacter les médecins qui n’avaient pas encore répondu, ni
manifesté leur refus de participer a cette vague, leur présenter I'enquéte et les inciter a y
répondre. Aucun questionnaire n’était rempli par téléphone lors de ces relances.
Comme pour les contacts par courrier postal, les médecins ayant certifié des décés a partir
de différents lieux d’exercice, ils étaient appelés dans chaque lieu séparément pour étre
relancés sur les décés ayant certifié sur ce lieu.
Lors de la derniére période de collecte aupres des médecins de la Réunion, a la relance
téléphonique aupres des médecins ayant certifiés des déces appartenant a I'échantillon de
cette période de collecte, une relance aupres des médecins n’ayant jamais répondu a
I’enquéte ou tres partiellement a été réalisée.

3.3.1.6.  Dispositif d’anonymisation des réponses par tiers de confiance
Pour assurer I'anonymat des réponses, nous avons utilisé un procédé de double enveloppe

comme pour les votes par correspondance (enveloppe sans signe distinctif, contenant le
guestionnaire, insérée dans une enveloppe T prépayée comportant I'identifiant du binbme
médecin-déces). De plus, I'enveloppe post-réponse était envoyée a un « tiers de confiance »,
une institution indépendante du promoteur de I'enquéte, ici il s’agissait du département
d’information médicale du CHU de Besancon. Le tiers de confiance ouvre le pli et sépare
I'enveloppe T de réception qui comporte un identifiant de I'enveloppe vierge contenant le
guestionnaire. |l liste chaque jour les numéros d’identifiants recus et I’'envoie par serveur
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regroupées, sans étre encore ouvertes, dans une « urne ».

3.3.1.7.  Saisie des questionnaires
La saisie des questionnaires a été effectuée par le tiers de confiance, destinataire des
enveloppes T prépayées, sur une interface web développée et gérée par le SES-Ined (logiciel
LimeSurvey). Au moment de la saisie, les enveloppes vierges comprenant les questionnaires
sont ouvertes. Des plaques d’étiquettes pré numérotées ont été fournies au Tiers de
confiance pour numéroter les questionnaires. Le numéro est reporté sur I'interface le
moment de la saisie, évitant ainsi les doublons. Bien évidemment, aucun lien n’existe entre
les identifiants de déces de I'enveloppe T et le numéro de questionnaire apposé lors de la
saisie.

3.3.2. Le déroulement de la collecte

3.3.2.1.  La collecte des données issues des certificats de déces
Au moment de la consolidation du protocole de collecte, en juin 2019, nous devions

enquéter sur les déces survenus du 1¢" novembre 2019 au 30 octobre 2020. C’est sur ce
calendrier que nous avons commencé en janvier 2020 la saisie des bulletins de déces
relevant de cette période.

Cependant le confinement national, annoncé le 16 mars 2020 afin de circonscrire la
propagation de I'épidémie de la Covid19, nous a obligé d’arréter la saisie des bulletins et de
décaler la période entrant dans le champ de I'enquéte aux déceés survenus du 1¢" mars 2020
au 28 février 2021.

Lorsque nous avons abandonné cette vague initiale (VO, du 1¢" novembre 2019 au 28 février
2020), 2279 certificats ont été intégrés, dont la quasi-totalité des certificats relevant de la
Réunion (1185 certificats papiers et 472 certificats électroniques). Nous avions aussi
commencé a intégrer les certificats provenant de la Martinique (39 papier et 432
électroniques, soit 471 certificats) et de la Guadeloupe (98 papiers et 53 électroniques, soit
151 certificats) ; aucun certificat de la VO provenant de la Guyane n’a été intégré. Méme si
nous n’avons pas intégré ces déces dans I’enquéte, la VO nous a été bien utile. Vague-
témoin, elle nous a permis, d’une part, de tester en masse le dispositif de saisie et de mettre
au point la procédure et les consignes et, d’autre part, de mieux estimer les effectifs et donc
le déroulement de chaque période de collecte. Elle nous a aussi servi pour mettre au point la
procédure d’envoi des demandes d’information auprées des mairies (voir infra Retours
Mairies).

3.3.2.1.1. Création d’une application spécifique et formation
Pour constituer une base unique de certificats de déces, une application de saisie en ligne a
été congue et développée par le SES-Ined. Elle permettait aussi bien la saisie manuelle des
certificats que l'intégration des certificats électroniques quel que soit le département ou le
déces ait survenu. Pour faciliter la saisie des coordonnées des médecins et compléter les
données manguantes (les tampons sur les certificats n’étant pas toujours complets), une
application de recherche spécifique a été associée a la fiche de saisie. L'application de saisie
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sous forme de listing en combinant différents criteres de recherche.

L'application de saisie respectait toutes les exigences de confidentialité et de sécurité : elle
était hébergée sur un site sécurisé, accessible par des personnes autorisées uniquement,
apreés identification par un login et un mot de passe. La base de données était hébergée par
le serveur sécurisé de I'Ined. Pour les mémes raisons de sécurité et de confidentialité mais
aussi d’ergonomie, chaque département disposait de son propre formulaire de saisie auquel
étaient greffées les informations afférentes au territoire concerné : champs pré-remplis pour
le département, liste des communes du département, annuaires médecins du département,
etc., les données concernant les autres départements n’étant pas visibles. De ce fait, trois
types de droits étaient associés aux identifiants. Deux d’entre eux étaient réservés a la saisie
et donnaient acces a un seul département : le plus simple permettait uniquement la saisie
des certificats d’un département, sans pouvoir modifier une fiche enregistrée ni exporter les
données ; le deuxieme permettait aussi la modification des fiches et I'exportation des
données saisies concernant le département. Le troisieme était réservé a I'équipe
coordinatrice de I'lned, permettait de visualiser, modifier ou exporter les données des fiches
de tous les départements — mais sans pouvoir saisir de nouvelles fiches.

La fiche de saisie

La saisie manuelle des données s’effectuait via une interface spécifique, la « fiche » ou

« formulaire » de saisie, qui s’inspirait de la présentation du certificat papier afin d’en
faciliter la saisie®. Pour mieux visualisé ’ensemble, |a fiche occupait une seule page internet
et était composée de 5 sections (Figure 2).

La section A permettait l'identification du certificat du décés. Elle comportait en particulier le
numéro du département concerné ; la vague ; I'identifiant unique interne du décés
incrémenté automatiquement ; le type de certification (papier ou électronique) ; le numéro
de I'image du certificat dont nous disposons afin de pouvoir faire la correspondance entre
celle-ci et la fiche saisie en cas de besoin de vérification ultérieur ; et le numéro d’acte
attribué par la mairie.

La section B « Personne décédée » recevait les données relatives a la personne décédée,
disponibles sur le volet médical du certificat de déces. Ce sont les informations
indirectement nominatives, qui étaient ensuite transmises au médecin ayant signé le
certificat de déces, afin qu’il puisse se rappeler de la personne que nous avions
échantillonné et remplir le questionnaire: Commune (nom et code postal) de déceés ; type du
lieu de déces (domicile, établissement de santé public, établissement de santé privé, EHPAD,
maison de retraite, voie publique, établissement pénitentiaire, autre lieu ou indéterminé) ;
date de déces, sexe et date de naissance de la personne décédée ; commune (nom et code
postal) de son domicile ; si une recherche de la cause de décés/autopsie a-t-elle été
demandée.

La section C « Médecin certificateur » permettait de saisir 'ensemble des informations utiles
pour contacter le médecin ayant signé le certificat de déces. Dans le cas des certificats
papier, ces informations se trouvaient sur le tampon et la signature apposés sur le certificat

5 Deux types de certificat de décés papier coexistait a I'époque, puisqu’un nouveau formulaire a été introduit
avec I'arrété du 17 juillet 2017 relatif aux deux modeéles du certificat de déces, mais leur structure ne différait
pas substantiellement.
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professionnels de santé via I'outil de recherche incorporée dans |'application ou sur Internet.
On collectait ainsi le nom, le prénom et d’adresse du médecin, sa discipline (spécialité) ainsi
gue tous les téléphones disponibles et leur type (direct, standard de I’"hOpital, assistante
cabinet privée, personnel...) afin de faciliter les relances téléphoniques. Par ailleurs, au fur et
a mesure du remplissage de ces champs, I'application restituait automatiquement I'adresse
du médecin telle qu’elle apparaitrait sur les enveloppes, afin de mieux repérer les éléments
mangquants ou mal remplis. Quant aux fichiers des certificats électroniques, ils ne
comportaient pas I'adresse d’exercice du médecin mais uniquement son numéro de
certificateur ou Finess. Nous avons donc apparié les adresses aux fiches de saisie (voir infra).
Dans la section D, on attribuait le « Statut de la fiche ». En effet, toutes les informations
nécessaires pour identifier la personne décédée ou pour contacter les médecins
certificateurs ne sont pas toujours disponibles. Des éléments capitaux peuvent étre absents,
tres partielles, mal notés ou illisibles, le tampon peut avoir été mal apposé, etc. Pour savoir
guand s’adresser a la mairie émettrice de I'acte du déces, pour la gestion du terrain et pour
pouvoir optimiser les envois, I'Ined avait besoin d’identifier les fiches « qui posent

probléeme » et la raison de ce probleme. Trois situations étaient prévues : Fiche complete ;
identification incompleéte ; et identification impossible (en raison de I'absence de tampon, ;
car celui-ci était illisible ou pour une autre raison).

Enfin, la section E indiquait si la fiche avait fait I'objet d’une vérification ou d’un envoi, pour
obtenir des données supplémentaires, vers la mairie du lieu de décés et si la marie avait
fourni les informations demandées.
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Figure 2. Correspondance entre le formulaire de saisie et le certificat de déces papier
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L’application de recherche
Cette application donnait accés a 'lannuaire des médecins de I'Agence nationale des
systemes d'information partagés de santé (ASIP Santé, portail : annuaire.sante.fr) qui
regroupe toutes les données relatives aux professionnels de santé qui proviennent de
différentes sources (Conseil national de I’ordre des médecins, ARS, CPAM). La recherche
pourrait mobiliser et combiner différents critéres (

Figure 3) Si les coordonnées du praticien n’étaient pas disponibles dans ce répertoire,
I'application permettait d’ouvrir les pages de recherche telles que I'annuaire en ligne du
Cnom, les pages jaunes ou un moteur de recherche sur Internet. Si plusieurs adresses étaient
disponibles pour un méme médecin, I'adresse retenue devait étre compatible avec le lieu de
déces (son adresse a I’hopital ou la clinique si le déces a eu lieu a une telle institution, son
cabinet ou celle des urgences mobiles si le décés a eu lieu a domicile, etc.).

Figure 3. L’application de recherche des coordonnées des médecins
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3.3.2.1.2. Collecte aupres de I’ARS de La Réunion
La collecte des déces survenus a la Réunion et certifiés sur papier a été faite directement par
I’ARS, selon la convention de partenariat établie en novembre 2019°. Plus particuliérement,
I’ARS Réunion était chargée de trois opérations.
Tout d’abord, il s’agissait de collecter, au fur et a mesure de leur réception, les certificats des
déces des personnes nées avant le 1°" mars 2003 et survenus dans le département entre le
1¢" mars 2020 et le 28 février 2021.

6 ’Ined, de son coté, participait aux frais du personnel chargé du scannage et de la saisie.
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Ensuite, opération spécifique a ce mode de collecte, de scanner ces certificats et
communiquer les fichiers numériques a I'Ined. Nous voulions avoir acces aux images des
certificats pour deux raisons. D’une part, ceci permettrait a I'Ined de revenir sur certains des
certificats pour compléter les données des coordonnées des médecins des fiches classées

« incomplétes » ou pour comparer avec les informations fournies par les mairies. D’autre
part, pour minimiser les erreurs de saisie, il est recommandé soit de pratiquer une double
saisie (en revérifiant dans la source les données divergentes), soit de revérifier dans la
source une par une les fiches saisies. Nous avons opté pour ce deuxiéme procédé, plus
économique en temps pour I’ARS de la Réunion.

Cependant, pour préserver le secret médical, I’ARS Réunion ne transmettait pas les
informations sur la cause de déces. Cette partie des certificats était caché, lors de la
numérisation, par un masque spécialement fabriqué (Figure 2). Pour les mémes raisons de
protection des données personnelles, et étant donné que les informations recueillies étaient
indirectement nominatives, le dépot des scans se faisait sur un site sécurisé (espace cloud)
mis a disposition par I'Ined et protégé par des mots de passe personnels, a I'usage des
personnes en charge des scans et de la saisie. Afin de pouvaoir lier les scans avec la fiche
saisie dans I'outil, chaque certificat donnait lieu a un fichier de format pdf séparé, identifié
par un numéro unique attribué automatiquement par I'imprimante. Le nom du fichier a été
ensuite reporté dans le champ dédié de I'application de saisie, permettant de lier I'image
avec la fiche saisie.

Enfin, la troisieme opération effectuée par I'’ARS était de saisir les certificats dans
I'application de saisie. L’ARS ayant accés a l'intégralité du bulletin de déces, elle était en
mesure de saisir également le numéro d’acte de déces (qui n’était pas inclus dans la partie
scannée).

Ces trois opérations impliquaient une certaine régularité, laissée a la discrétion de I’ARS, en
fonction de la disponibilité du personnel. Si au début de I'opération, les dépots et la saisie
des certificats ont pu étre effectués de maniere réguliére, essentiellement hebdomadaire, le
confinement qui a suivi I'épidémie de Covid-19 mais aussi les changements du personnel ont
perturbé ce rythme. Cing mois de déces ont été affectés, de mars a mai 2020, novembre
2020 et février 2021. Pour faciliter la saisie des certificats accumulés pendant ces périodes,
une partie des scans ont été transmis et saisis directement par le personnel de I'équipe
FdVDom-Ined.

Pour les trois vagues de déces survenus a la Réunion, 5219 certificats ont été intégrés dans
I'outil de saisie, 2687 étant saisis par I’ARS et 900 par Ined, les autres 1632 étant des
certificats électroniques intégrés automatiquement.

Formation des agents de saisie et points de vigilance

Une formation de deux heures du personnel de I’ARS de la Réunion a été organisée a
distance depuis Paris le 14 novembre 2019. Il s’agissait de présenter I'objectif, le champ et le
protocole de I'enquéte, puis, de maniére plus détaillée, les trois opérations que devait
effectuée I’ARS de la Réunion : les critéres de sélection des actes, la procédure de leur
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numérisation puis I'application de saisie et I'application de recherche. Deux courtes vidéo, la
premiere focalisée sur la saisie et la seconde sur la recopie automatique des données depuis
I'application de recherche, ont été présentées puis mises a disposition de I'’ARS. La formation
présentait également les conventions de saisie (format des dates, des numéros de
téléphone, disposition des éléments d’adresse dans les champs, indication des données
manquantes...) et s’attardait sur les critéres de classement d’une fiche (complete, a
identification incompléte ou a identification impossible).

Enfin, il convient d’indiquer ici les cas particuliers de médecins certificateurs sur lesquels on
avait attiré I'attention :

— Certificat de déces signé par un médecin remplacant : ne sachant pas exactement
lequel pourrait nous fournir les informations demandées, il faudrait saisir le prénom
et le nom du médecin remplagant tout en indiquant dans un des champs de I'adresse
le prénom et le nom du médecin remplacé et sa qualité de remplagant (« Remplagant
du Dr X »). Quant a I'adresse indiquée, elle était celle du médecin remplacé,
susceptible d’avoir le dossier du patient.

— Médecin introuvable dans les annuaires mais ayant utilisé le tampon d’un
établissement de santé (hopital, clinique, Ehpad...) : dans ce cas on devait saisir les
nom et prénom du médecin, puis confier le courrier aux bons soins (c/o) du chef du
service mentionné sur le tampon.

— Nom a la signature différent de celui du tampon : idem, on saisissait le prénom et le
nom du médecin ayant signé, mais on adressait I'enveloppe aux bons soins du
médecin mentionné au tampon.

— Absence du nom de médecin mais tampon du service d’un établissement : on
renvoyait au « chef du service » mentionné, sans le nommer personnellement afin de
pouvoir distinguer qu’il n’avait peut-étre pas signé le déces personnellement. Une
telle fiche était considérée comme « compléte ».

Au-dela de la présentation powerpoint et des deux vidéo, un « Guide de saisie et de
scannage » a été mis a disposition de I’ARS sur I'espace cloud partagé avec I'Ined. Ce dernier
détaillait, a I'aide de plusieurs schémas et captures d’écran, toutes les opérations
demandées.

La reprise des fiches incomplétes par I’équipe FdvDom-Ined

Dans le cas ou le certificat de déces et la recherche via I'application de saisie ne permettait
pas d’obtenir toutes les coordonnées nécessaires pour contacter le médecin, nous avons
demandé a I’ARS, pour alléger son travail, de ne pas insister davantage sur la recherche. Les
fiches classées comme « identification impossible » ou « identification incompléete » étaient
ensuite reprises par I'Ined afin de tenter de les compléter. A cet effet I'lned mobilisait
plusieurs moyens. Tout d’abord, les données déja saisies : en triant la base par le nom d’un
médecin, on pouvait consolider et compléter un certain nombre de données absentes sur
certains certificats et complétes sur d’autres. Si cela ne suffisait pas, nous avons procédé a
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des recherches sur le net. On constituait par ailleurs au fur et a mesure de la saisie des listes
des coordonnées des établissements et de leurs services (notamment de leurs numéros de
téléphones), afin de recourir en cas de besoin. De la méme maniére, dés que nous
rencontrions une signature sans que le nom du médecin soit indiqué, des captures d’écran
nous permettait d’étre vigilants au cas ol une méme signature était associée avec un nom
de médecin dans un autre certificat. Enfin, si ces efforts n’étaient pas fructueux, on sollicitait
par courrier la Mairie du lieu le décés, en indiquant le numéro d’acte, pour obtenir les
coordonnées du médecin certificateur.

Une derniéere opération uniguement pour les médecins hospitaliers dont nous n’avions pas
le service dans lequel ils exercaient, information importante pour s’assurer que les courriers
puissent leur parvenir, nous appelions les services compétents des établissements
hospitaliers. Cependant, cela n’a pas toujours été aussi productifs que nous I'aurions
souhaité.

3.3.2.1.3. Collecte aupres du CépiDC
Le CepiDc-Inserm nous a donné un accés aux certificats électroniques des tous les
départements enquétés, et aux certificats papiers des 3 départements francais d’Amérique
(Antilles-Guyane).

Certificats papier

Pour les déces certifiés sur le formulaire papier, le CépiDc ne recoit pas des ARS les
certificats papier eux-mémes ; ceux-ci sont préalablement scannées et traités
informatiquement afin de fournir deux types de données :
— Des fichiers csv avec les données socio-démographiques du déces (département,
date, commune et lieu de déces ; sexe, date de naissance et commune de résidence
de la personne décédée).

— Lesimages des parties des certificats comportant la signature et le tampon du
médecin ainsi que I'obstacle médico-légal. Un numéro d’identification permettait de
relier les données du déces a I'image qui lui correspondait.

Les fichiers csv étaient fournies a I'Ined par lots. Une fois recues, les données des fichiers csv
étaient intégrées automatiquement dans I'application de saisie ; les données concernant le
médecin certificateur (prénom, nom et coordonnées), le numéro d’acte et la recherche des
causes de déces étaient ensuite ajoutées manuellement dans la fiche de saisie
correspondant au déceés. Afin de respecter la confidentialité des données, I'acces aux images
et la saisie manuelle des données se faisait uniguement dans ses locaux de CépiDc. Les
personnels affectés a la saisie des données au CépiDc étaient, eux aussi, préalablement
formés en adaptant le matériel de formation de la Réunion. lls disposaient des mémes
dispositifs de recherche approfondie et, pour mieux connaitre les structures et les médecins
opérant dans chaque département, chaque agent de saisie se focalisait, dans la mesure du
possible, sur un département.

41



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Au total, 6 personnes ont saisi, entre le 19 février 2020 et le 23 ao(t 2021, au CépiDc 6 017
fiches (y compris celles de la V0), a savoir 2 050 déces survenus a la Guadeloupe, 3 142 a la
Martinique et 825 a la Guyane.

Certificats électroniques

Comme nous pouvons le comprendre par la Les certificats électroniques sont transmis
directement au CépiDc-Inserm (Erreur ! Référence non valide pour un signet.). Les
certificats de décés papier quant a eux suivent un circuit différent : certification parle
médecin > déclaration en mairie > les mairies envoient les certificats a I'lnsee et aux ARS. Ces
derniéres font un certain nombre de traitements et de vérifications dans le cadre de leur
mission de veille et de surveillance épidémiologique avant de transmettre les certificats, une
fois par mois, au CépiDc-Inserm.
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Figure 1, la transmission des certificats électroniques au CépiDc est immédiate, une fois le
médecin ayant complété et validé le certificat sur le site dédié. Les données des déces
certifiés électroniquement étaient ainsi mises a disposition de I'Ined beaucoup plus tét que
celles des certificats papiers. Cependant, les vagues de collecte étant délimitées par les dates
de déces et non pas par la date a laquelle nous disposions les données, nous interrogions en
méme temps tous les médecins ayant certifié les décés d’une vague, indépendamment de
leur type de certification.

Les fichiers issus des certificats électroniques fournissaient un nombre plus restreint
d’informations que les fichiers du CépiDc issus des certificats papier. Il manquait en
particulier le numéro d’acte du déces ; de maniére plus importante, si le fichier fournissait
les prénoms et les noms des médecins certificateurs, il ne donnait pas leurs coordonnées.
C’est I'’équipe FdvDom-Ined qui se chargeait de cette recherche a I'aide. En effet, les
certificats de déces électroniques avaient pour avantage non négligeable de contenir le nom
et le prénom du médecin certificateur ainsi que le numéro finess de I'établissement de
rattachement de celui-ci. Cela a notamment permis de limiter le nombre de déces
inexploitables lié a I'impossibilité d’identifier le médecin certificateur pour lui adresser
I’'enquéte. Toutefois, les fichiers transmis par le CépiDc-Inserm ne contenaient ni le numéro
d’identification RPPS des médecins, ni lI’adresse, ni le numéro de téléphone de leur lieu
d’exercice. Afin de rattacher une adresse a un médecin, nous avons, a partir de la base des
bulletins de décés papier qui avaient été saisis, créé deux bases adresses :

- L'une au niveau « Médecin », ou chaque médecin ayant certifié un décés inclus dans
le champ de I'’enquéte était référencé avec I'adresse de son établissement d’exercice.
Si un méme médecin travaillait a la fois dans un hopital et dans un cabinet privé,
alors il figurait 2 fois dans la base, une fois avec son adresse a I’hopital et une fois
avec I'adresse de son cabinet privé ;
- L’autre au niveau « Etablissement ». Chaque établissement de santé, lieu d’exercice
concerné par I’'enquéte était référencé dans cette base adresse.
Pour affecter aux médecins certificateurs des bulletins électroniques une adresse d’exercice,
un traitement par appariement des différents fichiers a été réalisé a partir d’une clé
d’appariement construite a partir du nom, prénom et finess pour les recherches dans la base
« Médecin » et par finess dans la base « Etablissement » si 'appariemment avec la base
« Médecin » était infructueux.
Des recherches manuelles ont également été réalisées en complément de ces appariements
pour collecter :

- Un numéro de téléphone et/ou un service pour les médecins dont I'adresse a été
récupérée de la base « Etablissements » ;

- Une adresse et un numéro de téléphone pour les médecins et établissements non
présents dans les bases « Médecin » et « Etablissements ». Le lieu du décés (hopital,
domicile, etc.) nous a permis de choisir quelle adresse utiliser si un médecin avait
deux lieux d’exercice.

Les bases « Médecin » et « Etablissement » étaient mises a jour avant chaque traitement des
fichiers des certificats électroniques. Un travail de dédoublonnage a ensuite été réalisé (2
certificats électroniques, ou 1 papier et 1 électronique pour un méme déces).
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Les données étaient ensuite intégrées automatiquement dans 'outil de saisie, sans saisie
manuelle.

Il est a noter que, si le CépiDc mettait a notre disposition les données issues des certificats
électroniques de tous les départements enquétés, le recours a la certification électronique
difféere sensiblement. Il est trés fréquent a la Réunion ou sur les 5219 certificats intégrés au
cours des trois vagues, les 1602 provenaient des certificats électroniques, soit environ 31% ;
ainsi qu’en Guadeloupe (1428 certificats électroniques sur les 3449 certificats concernés par
les trois vagues, soit environ 42%) ; mais moins fréquent a la Martinique (373 e-certificats
sur les 3417 concernés, soit environ 11%) et quasi inexistant en Guyane, avec 4 sur 829
certificats’.

3.3.2.1.4. Retours mairie
Les informations fournies par les certificats de déces et les recherches manuelles dans les
annuaires et sur internet que nous avons ensuite effectuées ne permettaient pas toujours
d’identifier les médecins certificateurs ou de disposer de tous les coordonnées nécessaires
pour les contacter. Des informations sur le décés pouvaient également manquer. Dans ces
cas, pour compléter nos informations nous nous adressons a la Mairie ou le décés était
survenu. En effet, il arrive que le Volet administratif du certificat de déces que les médecins
adressent a la Mairie soit rédigé de maniére plus lisible et/ou compléte que le Volet médical.
En outre, dans le cas des communes de petite taille, les médecins et leurs coordonnées
peuvent étre connus des administrations locales.
A la fin de la saisie des décés d’une vague et si besoin, I’équipe FdvDom-Ined adressait aux
services d’état civil des Mairies une lettre mentionnant son partenariat avec le CépiDc
(organisme connu de ces services), I'objectif de I'enquéte et les raisons de I'envoi de cette
lettre. La lettre était accompagnée d’autant de « coupons » que les déces de la commune
dont nous cherchons a compléter I'information. Il s’agissait de pages A4 en deux parties
(Figure 4) :
La premiere partie comprenait les informations permettant d’identifier la personne
décédée : n° d'acte ; sexe ; date et lieu de naissance ; lieu de résidence. (Les certificats
électroniques sont transmis directement au CépiDc-Inserm (Erreur ! Référence non valide
pour un signet.). Les certificats de décés papier quant a eux suivent un circuit différent :
certification par le médecin > déclaration en mairie > les mairies envoient les certificats a
I'Insee et aux ARS. Ces dernieres font un certain nombre de traitements et de vérifications
dans le cadre de leur mission de veille et de surveillance épidémiologique avant de
transmettre les certificats, une fois par mois, au CépiDc-Inserm.

7 Nous ne tenons pas ici compte d’un tout petit nombre de décés certifiés a la fois sur papier et sur internet.
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Figure 1).

La deuxieme partie indiquait les informations manquantes ou a vérifier, regroupées en deux
sous-parties selon qu’elles concernaient le décés (notamment lieu de déces ou sexe, plus
rarement date de déces ou de naissance) ou le médecin certificateur (prénom et nom du

médecin et/ou ses coordonnées).

Les envois aux Mairies suivaient le décalage des collectes entre la Réunion et les
départements frangais d’Amérique, réparties elles aussi en quatre périodes de collecte (en
dehors de la VO pendant laquelle nous n’avons envoyé nos demandes, quelques jours avant
le déclanchement du confinement, qu’aux mairies de la Réunion) (

Tableau 2). Néanmoins, en raison de réception tardive de quelques déces d’une Vague N, les
envois aux mairies de la vague N+1 pouvaient inclure aussi quelques déces relevant de la
vague précédente — les médecins concernés étant ensuite interrogés avec le méme
décalage.

Tableau 2. Périodes d’envoi des courriers aux mairies

Vo Vi V2 V3
La Réunion mars-20 sept-20 déc-20 avr-21
Guadeloupe janv-21 avr-21 sept-21
Martinique janv-21 avr-21 sept-21
Guyane janv-21 avr-21 sept-21

Les premiéres demandes d’information étaient envoyées aux mairies par courrier postal,
leur demandant de répondre par courrier postal ou courrier électronique. Les délais de
réception des courriers allongeaient considérablement le retour des mairies, sans compter le
temps nécessaire aux recherches, dépassant dans certains cas la date envisagée dans le
calendrier de I'’enquéte. Pour les deux derniers envois (avril et septembre 2021) nous avons
tenté de diminuer les délais en contactant les services d’état civil par email si nous
connaissions d’adresse (soit par les retours email qui nous avaient déja fait soit par nos
propres recherches sur internet), continuant les contacts postaux pour les autres. Les délais
sont toutefois restés encore considérables.
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Figure 4. Lettre aux Mairies et coupon de déces

©

Service des enquétes et des sondages
0156062222

Mairie de XXXX
Service de I'Etat Civil

Rue XXX
ST
GUADELOUPE
Aubervilliers, 3004
Objet : Enguéte confi ielle sur les d de li

Madame, Monsieur,

Dans le cadre d'une enquéte portant sur les décés en partenariat avec le Centre d'épidémiologie sur les
causes médicales de déces (Cépilc de I'Inserm), I'Institut national d'études démographigues (INED) a
besoin de joindre les médecins certificateurs.

En suivant un protocole d'enquéte autorisé par la Onil, nous relevons sur les certificats médicaux de
décés, les coordonnées complétes du médecin certificateur et certaines caractéristiques de |a personne
décédée.

Ces coordonnées médicales ne sont cependant pas toujours clairement indiguées. C'est pourguoi nous
wous écrivons pour obtenir cette information a partir du certificat administratif de décés pour le cas
mentionné sur le ou les coupons joints. Nous ne pouvons pas vous indiquer le nom de la personne
décédée, le certificat médical recu a I'ARS puis & I'lnserm étant anonyme (la partie supérieure du
certificat médical est en effet détachée par le service de I'état civil 2 la mairie). En revanche, nous
pouvans vous donner certaines indications qui vous permettront de retrouver la personne concemée
{N* d'acte; sexe, date du déces, date et lieu de naissance, lieu de résidence). Nous n'avons besoin pas
d'une copie de l'acte d'état civil. Les infor lées sont dans le ou les
formulaires joints.

Les réponses peuvent &tre envoyées soit par e-mail 2 ['adresse : fdv@ined.fr, soit par voie postale & -
INED, Service des enquétes et des sondages, 9 Cours des Humanités, C5 50004, 93322 Aubenvilliers
Cedex.

Envous remerciant par avance de votre aide, nous vous prions d'agréer, Madame, Monsieur le Maire,

I'expression de notre considération distinguée.

Magda Tomasini Sophie Pennec

Directrice de I'ined Directrice de recherche de I'ined

Institut sational détudes dimogriphique - Campus Condoureat -9, cours des Humanins - £5 50004 - 83322 Auberuilliers Cadus - Francs
Tl +33 |Of 56 05 20 00
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N*_Dossier : FOV/ [COMMUNE] / 3122
(A roppeler dans toute correspondance)

Informations

(Les certificats de déces étant anonymes, ce sont les seuls renseignements dont nous disposons):
Mumeéro d'acte: XXX

Date du décés : 304/H/X000

Commune de décés : 97XXX [COMMUMNE]

Commune de domicile : 97XXX [COMMUNE]

Lieu de décis : X000

Date de naissance : XX/ KX/ HHKK
Sexe:

Informations manquantes ou a vérifier

INFORMATION SUR LE DECES

SEXE :

LIEU DE DECES :

INFORMATION SUR LE MEDECIN CERTIFICATEUR
NOM - PRENOM DU MEDECIN -

ADRESSE :

TELEPHONE :

FAX :

EMAIL :

Si wous n‘avez pas le nom du Médecin, pouvez-vous nous indiquer toutes les informations dont
vous disposez sur le lieu du décés (nom hopital, service, clinique...]

Pour information/questions et retour des réponses :
INED, Service des enquétes et des sondages,
9 cours des humanités, CS50004 93322 Aubervilliers Cedeax
Ted : 01.56.06.21 51/01.56.06.21.58 ; e-mail : fdvi@ined_fr
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Au total, nous avons envoyés aux mairies plus 700 demandes d’information (soit environ 8%
% des certificats saisis) pour 183 retours mais pas toujours pertinents (informations
manquantes également sur le Volet administratif en possession des mairies ; envoi des actes
au lieu des informations demandées, etc.)

3.3.2.1.5. Etablissement de I'échantillon
Le fichier issu de ces opérations a été traité afin d’obtenir pour chaque certificat de déces un
bindme Déceés-Médecin qui constitue I’échantillon. Ce traitement a eu lieu pendant la
période d’attente des retours des mairies, ceux-ci étant intégrés au fur et a mesure de leur
réception.

Harmonisation

La premiere opération consistait a compléter et harmoniser les informations de contact des
médecins, en veillant a normaliser les adresses postales selon les regles de la Poste afin de
minimiser les retards et la non délivrance des courriers.

On a ensuite attribué aux médecins un identifiant unique pour pouvoir repérer les médecins
ayant certifié plusieurs déceés et ainsi faciliter I'envoi des courriers. Nous souhaitions faire un
seul envoi par médecin a chaque période de collecte quelque soit le nombre de déces qu’il
avait certifié et pour lesquels on le sollicitait.

Etablissement de I’échantillon final

Pour des raisons pratiques, nous avons éliminé de notre échantillon final, les cas ou la
personne décédée n’était pas clairement identifiée ; les décés certifiés par des médecins
dont on n’a pas pu trouver les coordonnées malgré toutes nos recherches, ou encore un tout
petit nombre de déces certifiés par des médecins n’exercant plus dans le département.

Les déceés certifiés par les médecins légistes étaient également sortis de I’échantillon, car ces
médecins ne peuvent pas répondre sur les parcours médicaux des personnes avant leur
déces. C'est pour les mémes raisons que nous avons écarté les réseaux de certification des
déces financés par I’ARS car ils ne pouvaient pas connaitre le patient.

Nous avons limité le nombre de questionnaires par médecin : En effet, compte tenu du
nombre important de médecins « multi certificateurs », c’est-a-dire certifiant plusieurs déces
au cours d’une période donnée, nous avons limité le nombre de questionnaires par médecin
a 4 par période de collecte afin de ne pas sur solliciter les médecins, cela fait un maximum
de 12 déces sur 'ensemble de I'enquéte.

Une exception a cette regle concerne les chefs de services dans les établissements
hospitaliers et les médecins coordinateurs en Ehpad et maisons de retraite qui en plus des
déces qu’ils ont certifiés en leur nom propre se sont vu également attribuer les déces
survenus dans leur service pour lesquels nous n’avons pas pu identifier le médecin
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certificateur (nom illisible ou absent) afin qu’il puisse répartir le matériel de collecte aux
médecins concernés.

Puisque nous considérons chaque vague comme une collecte pratiguement indépendante,
les médecins ayant explicitement refusé de répondre a la V1 ont été inclus dans I’échantillon
de la V2 (a I'exception des médecins ayant indiqué trés fermement leur refus de participer
soit par courrier, soit lors de la relance téléphonique). Cependant, s’ils répétaient leur refus
ala V2 ils n’étaient pas interrogés lors de la V3. En revanche, n’étaient pas réinterrogés les
médecins dont les courriers nous sont revenus comme Plis non distribués (PND) et
gu’aucune nouvelle n’avait été trouvé.

Le tableau ci-dessous détaille la constitution de I’échantillon par Dom.

Tableau 3. Constitution de I’échantillon final par DOM

total Guadeloupe | Martinique | Guyane Réunion
Décés saisis 12649 3397 3408 825 5019
Envoi en mairie 702 167 158 165 212
retour des mairies 183 38 37 12 96
Envoi de questionnaires 8950 2255 2041 644 4010
3.3.2.1.6. Appariement avec nom des personnes

A partir de la deuxiéme période de collecte, la base patient-médecin issue des certificats
anonymes de déces a été apparié avec le fichier public des décés (disponible sur
data.gouv.fr) afin de pouvoir ajouter les noms et prénoms des patients. Cela était possible
car notre fichier ne comportait pas de données sur la cause de déces des patients. Cet
appariement permet de simplifier I'identification des patients par les médecins, de plus dans
certains cas, ces informations étaient indispensables pour retrouver le dossier des personnes
concernées. L'appariement s’est réalisé par dom, date de naissance (JJ/MM/AAAA) date de
déces (JJ/MM/AAAA), numéro de I'acte de déces ou variante autour de ces variables. Une
recherche manuelle a été réalisée lorsque I'appariement ne se faisait pas, environ 10% du
fichier, c’était souvent lié a des incohérences dans les dates notamment date du déces ou
date de certification du déces, inversion de chiffres dans les saisies de I'un ou 'autre des
fichiers.

3.3.2.2.  Création d’un outil de suivi de I'enquéte
Pour suivre et gérer la collecte, le Service des enquétes a développé sur Access un Outil de
suivi. L'outil était alimenté par le fichier des bindmes décés-médecins que I'équipe FdVDom
de I'lned utilisait au début de chaque période de collecte pour contacter les médecins, leur
indiquer les déces qui les concernaient et leur demander a répondre.
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L’outil de suivi permettait de suivre, pour chaque décés et pour chaque médecin, toutes les
actions relatives a la collecte :

Des extractions de données (contenant uniquement les informations nécessaires) ont été
réalisées et transmises, via un serveur sécurisé, aux prestataires de I'’enquéte en charge de
I’envoi du matériel de collecte et des relances téléphoniques. Il permettait aussi d’importer
certaines autres actions en masse, notamment I’envoi des relances email réalisées par
I’équipe de I'lned ainsi que les principaux retours des relances téléphoniques envoyés
guotidiennement par le prestataire (promesse de répondre, changement de coordonnées,
transferts a un autre médecin, demande d’envoi de documents, médecin non concerné par
notre enquéte car il ne connaissait pas le patient, refus...). On importait aussi
guotidiennement les numéros de questionnaire remplis ainsi que les transferts médecins
envoyés par le tiers de confiance qui recevait les enveloppes T envoyés par les médecins.
L’équipe de I'Ined renseignait aussi I'outil de suivi manuellement au fur et a mesure de la
réception des informations : courriers aux médecins non distribués en raison de
changements d’adresses (PND), appels ou emails de médecins, demande de documents,
transferts, etc. Une fonction « Recherche » disponible sur plusieurs champs permettait
d’identifier facilement le déces ou le médecin concerné afin de modifier les informations ou
ajouter 'action le concernant.

L'intégration de ces informations a I'outil nous permettait d’avoir une image précise de I'état
de la collecte de I'ensemble, par sous-échantillon (par Dom et/ou par vague), par médecin et
par déces ; des demandes des déces ; et des actions que nous devions mener.

L’outil de suivi assurait deux fonctions importantes et compliqués, la gestion des « transferts
des médecins » et le renvoi des documents de réponse (coupon identifiant le patient,
guestionnaire...). Si un médecin signalait son collégue comme médecin-certificateur d’'un
déces qui lui a été attribué, I'équipe Ined changeait directement sur I'outil le médecin
certificateur du déces. Une fonctionnalité spéciale permettrait ensuite de générer et
d’'imprimer toute la documentation relative aux décés transférés ou aux décés demandés
par les médecins qui avaient égaré les courriers regus.
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Figure 5. Copie d’écran du formulaire Déceés de I'outil de suivi

Gestion des fiches (MR R EULE

ID_contact ”'j ID_suivi P 3
a 4 0
e des ENREGISTRER RETOUR
maodifications
(OM DES CONTACTS — — HISTORIQUE — DE COLLECTE — ACTIONS —

"=l Fiche de suivi

: Médecin certificateur | DOM | 974.laRéunion |~ Sortie Echan. | Oui |~ | [ Informations : Personne décédée |
101 2676 | IDtbis | 2676 | ID_mdc |1M40308A1 |Adr mairie Vague | { Arépondu [ 2.QP [~ N° acte
Identits DR S — Commentaire Date naiss. | SRS Agedc | @R |ans
Discipline MEDEGINE GENERALE Date décés |-gR2020 Sexe |1 Mascun |-
Adresse |CH OUEST REUNION Nom
URGENGES-SMUR Prénom
5 IMPASSE PLAINE GHABRIER EEs SAINT-PAUL
LE GRAND POURFIER : =
Lieude  [2. Etablissement de santé publique (hdpital) -
cp 97460 | Commune 97460 ST-PAUL P Tos=oSon
Telt 0262453030 | Teli-type |4, standard de I'hopital/clinique/maison de ret~ Autopsie 0| (1=oui; 0=non: 2-m)
Tel2 0262453030 | Tel2-type (4. standard de I'hopital/clinique/maison de reti v Type certif 2 |{1=électronique; 2=papier)
Tel3 Tel-type v Num certif
Il F= 0262453000 | Email Scan DOG290420-29042020122332.pelf
':E; Derniére personne & avoir modifié la fiche  DIM_BESANCON
H
2
g [Gestion des contacts
3 id_con - | ID1 - | date_contact - type_contact - issue_contact - remarques ~| Codeur -
g 156 2676 07/12/2020 11- Retour RT 08 - Demande renvoi doc collecte KANTAR

Suivi de collecte

IDevt ~| IDI -| date evt - evt - issue_evt - remarques -] codeur -
4008 2676 29/12/2020 09 - Retour QP 2-Find'enquéte DIM_BESANCC
419 2676 07/12/2020 07- Envoi des docs de collecte 1- Attente questionnaire KANTAR
2858 2676 17/11/2020 04- Envoi R2 1- Attente questionnaire import_auto
1604 2676 20/10/2020 03- Envoi R1 1- Attente questionnaire import_auto
257 2676 25/09/2020 01- Envoi L0, 1- Attente questionnaire import_auto
Mode Formul

3.3.2.3.  Trois vagues mais quatre périodes de collecte
Comme dit précédemment, nous avons eu recours a deux procédures de collecte et de saisie
des certificats des déces distinctes :

— via I’ARS de la Réunion en ce qui concerne les certificats papier de la Réunion
— via le CépiDc, en ce qui concerne, d’'une part, les certificats papiers de la Guadeloupe,
de la Martinique et de la Guyane et, d’autre part, les certificats électroniques des
guatre Dom faisant partie du champ de I’enquéte.
Du fait de la saisie plus précoce des certificats papier provenant de la Réunion ainsi que des
certificats électroniques, les 3 vagues des déces ont été décomposées en 4 période de
collecte.
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Figure 6. Calendrier des vagues et des périodes de collecte

V1 : Déces
V1 : Recueil bulletins- La Réunion

PC1 : Période de collecte 1 |
V1 : Recueil bulletins - Guadeloupe, Martinique, Guyane | ;
V2 : Déces |
1 \
PC2 : Période de collecte 2 |
V2 : Recueil bulletins - Guadeloupe, Martinique, Guyane | $
V3 : Déces | | |

PC3 : Période de collecte 3

V2 : Recueil bulletins- La Réunion

V3 : Recueil bulletins- La Réunion

V3 : Recueil bulletins - Guadeloupe, Martinique, Guyane

PC4 : Période de collecte 4 | T

3.3.2.4.  Envoi des questionnaires et relance papier et mails
La période pendant laquelle a été menée I'enquéte était trés particuliere, marquée par
I’épidémie du Covid19, qui suivait son propre calendrier dans les Dom enquétés, et les
confinements ; la maniere méfiante dont ils étaient considéré les médecins ; et, vers la fin de
I’enquéte, les tensions sociales séveres dans les Antilles. Le protocole dont les médecins ont
été contactés et relancés a été légerement modifié au fils des périodes de collecte pour
mieux s’adapter a la progression du terrain mais aussi a ce contexte sanitaire difficile.
Le protocole de I'enquéte prévoyait de contacter les médecins ayant certifiés les déces par
courrier postal. S’il est bien connu que les répondants identifient et se rappellent mieux les
courriers postaux que les emails, dans notre cas le recours a la Poste était nécessaire afin de
pouvoir transmettre aux médecins tous les documents nécessaires pour connaitre I'enquéte,
identifier le(s) personne(s) décédée(s), répondre au(x) questionnaire(s) papier(s) et envoyer
leur(s) réponse(s) au tiers de confiance®. Ces envois avaient un cout économique et
écologique certain, mais ils étaient nécessaires pour minimiser I'effort des médecins (qui
aurait été plus grand si I'on leur demandait de télécharger et imprimer des documents a
partir d’un site) et garantir une meilleure participation a I'enquéte. Par ailleurs, au
commencement de I'enquéte nous ne disposions pas de beaucoup d’adresses emails, peu
indiquées aux tampons médicaux — et les adresses attribuées d’emblée par Amélie a tous les
médecins étant peu utilisées.
Cependant, nous avons pu compléter les adresses email nominatives (hors secrétariats des
structures) lors des relances téléphoniques, se réservant la possibilité de communiquer avec
les médecins par ce moyen. Par ailleurs, en observant les adresses électroniques collectées
lors de la relance téléphonique nous avons pu reconstituer un grand nombre d’adresses de
médecins hospitaliers, les établissements attribuant a leur personnel des adresses ayant la

8 Les documents contenus dans la lettre-annonce sont décrit au § Erreur ! Source du renvoi introuvable..
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méme structure. Ainsi lors de la deuxiéme et troisieme période de collecte nous avons
doublé les lettres-annonces d’un email-annonce. Cet email ne couvrait pas tout le champ,
puisque nous n’avions pas eu toutes les adresses : nous avions collecté environ 1500 mails,
soit environ 35% des médecins/lieux mais entre un quart et un tiers d’entre eux nous
revenait comme « échec ». Il était envoyé 1 ou 2 jours avant la réception prévue de la lettre-

annonce afin que les médecins I'aient toujours en téte et préter attention a la lettre quand

ils la recevraient. Pour la derniéere période de collecte aux Antilles, cet email annonce n’a pas

été envoyé pour ne pas sur solliciter les médecins qui se trouvaient dans une période
sanitaire et sociale trés tendue (Tableau 4).

Tableau 4. Dates de lancement et de relance des médecins des quatre départements

Période Départ. Lettre E-mail Mail E-mail de | Lettre de | Lettre de R,el,ance
de e L. télépho-
vague annonce | annonce | rectificatif | relance relance 1l | relance 2 .
collecte nique
2a
PC1 974-V1 | 25/9/2020 20/10/2020|17/11/2020 23/12/2020
971-V1 23/3/2021
pC2 972-V1 |15/2/2021 |19/2/2021 24/3/2021 14 au
973-V1 23/3/2021 30/04/2021
974-V2 |22/2/2021 | 26/2/2021 24/3/2021
971-V2 1-2/6/2021 (en méme
temps que la
972-V2 9/7/2021 v3)
973.v2 | 26/5/2021 [92/06/2021) 10/6/3021 27/7/2021 9/3 au
PC3 1/4/2022
10/9 au
974-V3 2-3/6/2021 12/7/2021 7/10/2021
Rappel 974- 25/10 au
V1etV2 5/11/2021
971-V3 (avec la V2)
9/3 au
pPca 972-V3 |15/11/2021 27/1/2022 1/4/2022
973-V3

Nous avons eu recours aux relances postales pour les mémes raisons que pour la lettre-

annonce, chaque relance envoyant a nouveaux 'intégralité des documents (a I’exclusion du

cahier-cadeau). Deux relances postales étaient prévues initialement par le protocole.

Néanmoins, la premiére période de collecte a montré que, étant donné les délais

d’acheminement d’au moins une semaine, I'espace de 3 ou 4 semaines prévu entre la lettre-

annonce et les deux relances postales étaient trop court pour permettre le renvoi d’un

nombre suffisant de questionnaires, la relance 1 s’adressant quasiment au méme nombre de

médecins que la lettre-annonce. La deuxieme relance papier a été ainsi supprimée pour la

deuxieéme période de collecte et remplacer par un email-relance lors de la troisieme.
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3.3.2.5.  Relances téléphoniques
Les relances téléphoniques (RT) n’avaient pas pour objet d’administrer les questionnaires
aupres des médecins par téléphone. Elles avaient pour objet d’inciter les médecins a
répondre a I'enquéte.
Il s’agissait de chercher a parler directement avec le médecin ayant certifiés un ou plusieurs
déces afin de :

— Lui présenter I'enquéte
— S’assurer qu’il a bien regu les courriers contenant le(s) questionnaire(s) et I'autre
matériel relié a I'étude. Si le médecin demandait un nouvel envoi du dossier avec le
guestionnaire et les caractéristiques du patient, les enquéteurs prévenaient I'Ined qui
procédait a I'envoi.
— Vérifier leurs coordonnées et prendre leur adresse email.
— Répondre a leurs interrogations et argumenter aupres d’eux afin de les convaincre de
participer a I'enquéte
— Le cas échéant, prendre les coordonnées du médecin ayant pris en charge les décés
(transfert) afin de les transmettre a I'Ined qui s’assurer ensuite de transmettre les
documents au nouveau médecin
— Apprécier la proportion de médecins hors cible ou refusant de prendre part a
I'enquéte.
Conformément a la structuration de I'enquéte et du contact des médecins, ceux-ci ont été
appelés dans chaque lieu d’exercice ou ils ont certifié des déces. Les relances téléphoniques
ont eu lieu a chaque période de collecte aupres des médecins n’ayant pas répondu aprées
I’envoi initial et les relances postales.
Comme I'ensemble du terrain quantitatif de I'enquéte elles ont été impactées par la
situation sanitaire mais aussi sociale trés dégradée, en particulier dans les Antilles et en
Guyane. Les enquéteurs ont d(i appelé des médecins hospitaliers surchargés, et dont le
travail et la scientificité ont pu étre contestés. Cette situation nous a contraints a reporter la
vague 2 de relances téléphoniques pour ces DOM avec celles de la vague 3. (
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Tableau 5). Pendant cette derniere relance téléphonique, la Guyane n’a été relancé que pour
la vague 2, la vague 3 étant complétement annulé suite a un probléme informatique. Par
ailleurs, pour améliorer le taux de réponse de la Réunion, et parce que nous en avions la
possibilité une vague de relance supplémentaire auprés des médecins des V1 et V2 de la
Réunion s’est déroulée au moment de la relance de la vague 3.
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Tableau 5. Vagues par département et par relance téléphonique

RT1 RT2 RT3 RT4
La Réunion V1 V2 V?’ .
Et V1 V2 simplifiée
Guadeloupe Vi V2etV3
Martinique Vi V2 et V3
Guyane V1 V2

Le prestataire des relances téléphoniques, Kantar, mettait deux terrains a disposition de
I’enquéte afin de mieux s’adapter aux fuseaux horaires des départements. Le décalage
horaire avec la Réunion étant minime (+2 ou 3 heures), les médecins pouvaient étre appelés
depuis I’'hexagone. Les appels avaient lieu du lundi au vendredi de 8h a 15h. En revanche, le
décalage horaire avec les départements francgais d’Amérique était plus important (-5a 6
heures pour les Antilles ; - 4 a 5 heures pour la Guyane). Kantar avait sous-traité a un
prestataire situé en Guadeloupe. Les appels étaient passés de 15h a 22h (9h a 16h en local).
Néanmoins, ce plateau n’a pas été reconduit pour la RT4, car il était moins performant et
I’expérience de la RT2 avait montré que les horaires utiles pour contacter les médecins
étaient compatibles avec les heures de travail en hexagone. Les appels ont eu lieu du lundi
au vendredi de 14h a 22h.

Entre 3 et 8 enquéteurs et enquétrices ont participé aux relances téléphoniques (3 pour la
RT1 a la Réunion ; 5 pour la RT2 a la Réunion et 8 pour les Antilles/Guyane ; 5 pour la RT3
pour la Réunion ; et 5 pour la RT aux Antilles/Guyane). Ils ont été formés de maniére
approfondie par I'’équipe FdvDom-Ined et Kantar. Les deux premiéres formations-
enquéteurs ont eu lieu en distanciel avec visioconférence. L'épidémie s’étant ensuite
atténuée en hexagone, les deux derniéres formations se sont déroulées en présentiel par
I’équipe. Chaque formation a durée entre 1 et 2 jours. Leur but était de présenter I'objectif
de I'enquéte et des relances, le questionnaire ainsi que les consignes générales et attitude a
tenir en cours d’interview. Pour bien assurer le contact avec les médecins, la formation
présentait les principaux traits de I'univers médical dans les Dom et une argumentation
adaptée a la situation de chaque médecin sollicité. Il fallait aussi transmettre les bonnes
pratiques de codage de I'attitude de médecin (promesse de répondre, demande de
documents, transfert a un confrere, refus...). Plusieurs sessions de double-écoute ont été
organisées par I'équipe de I'Ined et par le prestataire afin de s’assurer de la qualité des
appels.
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Tableau 6. Nombre de décés, de médecins et de médecins/lieux relancés par téléphone

Vague . Chefs Déces
Relance DOM R Déces Mdc | Mdc/lieux de max par
relancée . .
service | mdc/lieu
RT1 La Réunion 1 1093 576 590 8 11
La Réunion 2 1248 631 644 32 18
Guadeloupe 1 687 299 317 6 20
RT2 Martinique 1 617 253 264 0 24
Guyane 1 152 86 93 1 11
TOTAL RT2 2704 1269 1318 39
RT3 La Réunion 3 988 533 546 9 15
RT3V1V2 | La Réunion 1+2 131 133
Guadeloupe | 2+3 1062 362 385 24 9
RT4 Martinique 2+3 721 273 286 12 8
Guyane 2 116 67 68 5 5
TOTAL RT3 1899 702 739 41

Les réunions de discussion, en cours de terrain ou a la fin de chaque relance, avec les
enquéteurs et les responsables terrain ont été I'occasion de rappeler des consignes
importantes, de recueillir le sentiment des enquéteurs sur le déroulé du terrain et leurs
difficultés, voire de décider de modifications dans I'approche des médecins et le codage des
issus du contact avec eux.

Voici les principales difficultés remontées :

— La plupart des numéros de téléphone correspondent aux standards et/ou secrétariat
du service/cabinet ol exerce le médecin. Ceci complique de contact direct avec le
médecin, car il fallait d’abord convaincre la secrétaire de passer le médecin.

— En milieu hospitalier, il était difficile d’identifier le médecin. Les enquéteurs se
heurtaient souvent a I'absence du service dans lequel exergait le médecin, élément
indispensable (avec la spécialité, absente de nos fichiers) pour localiser le numéro du
médecin.

— Par ailleurs, plusieurs numéros ne correspondaient pas au service indiqué, ou le
médecin avait déja changé de service.

— Les sollicitations répétées auprées de certains standards hospitaliers afin de contacter
différents médecins ont pu agacer certains standardistes qui se sont montrés moins
accueillants au fur et a mesure que le terrain avangait.

— Parmi les services hospitaliers, le contact avec les urgentistes était particulierement
compliqué en raison de leurs conditions de travail intense et ininterrompu, mais aussi
parce gqu'’ils se sentaient moins concernés par I'enquéte, n’ayant suivi le patient
décédé que trés peu de temps avant son décés.

— Pendant la RT1, I'absence des prénoms et noms des patients pour lesquels nous
interrogions les médecins a rendu leur identification et la recherche des dossiers trés
compliquée. L'ajout de ces éléments a partir de la RT2 a facilité cette recherche.

— La multitude des situations prévues (transferts, départs, recherche des dossiers etc.)
rendait le codage quelque peu compliqué
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Les échanges avec les médecins étaient relativement rapides, environ 6 min en moyenne.
Leurs résultats ne sont pas cependant uniformes selon la relance et le département. A la
Réunion, les résultats en terme de coopération ou, a I'inverse, de refus explicites (qu’il
provient du médecin ou de son secrétariat) sont a peu prés équivalents quelle que soit la
relance(

Tableau 7). En revanche dans les départements frangais d’Amérique, les résultats sont moins
bon lors de la premiere vague (RT2), avec moins de réponses positives et plus de refus
explicites que pour les relances suivantes. On peut attribuer ce manque de performance au
contexte sanitaire plus difficile en RT2, au plateau téléphonique moins performant, mais
aussi a la composition de I’échantillon, les médecins du SAMU/ SMUR et des Urgences, bien
plus difficiles a joindre et se sentant moins concernés par le questionnaire, n’étant pas
relancés lors de la relance suivante (RT4).

Tableau 7. Taux de coopération et de refus des médecins/lieux relancés

RT1 RT2 RT3 RT4
L Coopération 23%| 24% 24%
La Réunion
Refus 9% | 12% 9%
Coopération 18% 27%
Guadeloupe
Refus 15% 5%
. Coopération 20% 36%
Martinique
Refus 17% 7%
Coopération 17% 35%
Guyane
Refus 13% 3%

Coopération : promesse de répondre, demande d’envoi des documents ou transfert
Refus : refus explicite du médecin ou de son secrétariat

3.3.3. Les données quantitatives collectées
3.3.3.1.1. Taux de réponse

Pour garantir I'anonymat des répondants, le protocole mis en ceuvre pour I'enquéte
implique qu’il n’est pas possible d’associer un questionnaire a un déces dans I'outil de suivi
(et a fortiori dans I'outil de saisie). D’une part, les questionnaires recus ont été saisis et
transmis a I'lned par le Département d’Information Médicale (DIM) de Besangon, qui
occupait le role de tiers de confiance. D’autre part, on trouve dans I'outil de suivi une
information remontant également du DIM sur la réception de certains éléments : enveloppe
kraft avec présence d’un questionnaire et/ou d’un coupon transfert. La difficulté est que
I'information sur la présence d’un élément (questionnaire, coupon) ne garantit pas qu’il soit
complété : les questionnaires comme les coupons peuvent étre renvoyés vides ou encore
annotés mais pas complétés selon leur usage prévu initialement. Cela se complexifie
davantage pour les médecins multi-certificateurs a qui ont été envoyés plusieurs

57



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

guestionnaires : I'information sur la présence d’un élément ne garantit pas non plus qu’il soit
unique. Il peut ainsi y avoir plusieurs questionnaires ou coupons dans une méme enveloppe
et dongc, derriére, un unique identifiant dans I’outil de suivi. La difficulté pour identifier les
déces répondants dans I'outil de suivi réside dans le fait que I'on ne peut pas faire le lien
entre un déces dans I'outil de suivi et un questionnaire saisi. En conséquence de cela, et
d’autres particularités du protocole de collecte qu’il reste encore a identifier (voir le mail
d’Amandine en annexe), I'effectif de questionnaires effectivement saisis differe de I’effectif
de questionnaires auquel ou pourrait s’attendre avec les données de I'outil de suivi : on
compte 1 815 questionnaires saisis pour 1 675 questionnaires recus selon I'outil de suivi, soit
un écart de 140.

L'autre conséquence est que les deux étapes de calcul du taux de réponse d’une part et de
calcul des pondérations d’autre part se font en deux procédures distinctes. La premiére
implique les données de I'outil de suivi uniquement, la seconde s’appuie exclusivement sur
les informations renseignées sur les questionnaires complétés.

Pour calculer le taux de réponse de I'enquéte, il faut d’abord déterminer l'issue finale pour
chaque déceés retenu pour I'enquéte. Pour cela, nous avons a notre disposition les cing
tables de I'outil de suivi, alimentées au cours du terrain. Ces tables permettent de suivre
pour chaque décés — et son (ou ses si transfert) médecin-s associé-s — les différents
événements de collecte : envoi du matériel d’enquéte, relances (postales, par mail ou
téléphoniques), réception des PND, réception de courriers, mails ou appels téléphoniques,
changement de coordonnées, transferts, réception d’'un questionnaire, etc. Elles étaient
alimentées, de facon automatisée ou manuelle, par les informations remontant de trois
acteurs prenant part a I'enquéte : I'équipe de I'Ined (chercheuse et membres du SES), le
prestataire en charge des relances téléphoniques (Kantar) et le DIM. En plus de ces tables de
suivi, nous disposons également des fichiers déposés quotidiennement par le DIM avec les
identifiants de déces indiqués répondants ainsi que des historiques d’appels et des bases de
réponses au questionnaire de relance téléphonique fournis par Kantar a I'issue de chaque
période de relance.

Tableau 8 : Issue pour I'ensemble des déces de I'outil de suivi par vague

Guadeloupe  Martinique Guyane La Réunion Total
Impossible a joindre/NPAI 307 363 82 477 1229
Non concerné 76 46 8 173 303
Non réponse 1361 1079 244 2003 4687
Refus 162 179 29 343 713
Réponse sans mention du DOM 17
Réponse 349 374 61 1014 1815
Total 2255 2041 424 4010 8747
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A partir de cette catégorisation, nous avons pu calculer un taux de réponse au niveau déces.
Partant des calculs standardisés recommandés par ’AAPOR, nous avons calculé I'indicateur e
correspondant a la part des décés concernés par I'enquéte/dans le champ de I'enquéte
(catégories « Réponse » et « Refus ») parmi ceux pour lesquels nous avons pu vérifier cette
information (catégories « Réponse », « Refus », « Non concerné »). Cette valeur e nous
servira a estimer la part de décés concernés par I'enquéte parmi ceux pour lesquels nous
n’avons pas cette information (les « Non réponse »). Nous pouvons en déduire la formule du

taux de réponse suivante :
Réponse+Refus

e= =88,7%

Réponse+Refus+Non concerné
Réponse

Soit RR = =22.9%

Réponse+Refus+Impossible a joindre et NPAl+e X Non réponse

Au vu des difficultés rencontrées dans le cadre de la V3 en Guyane, il a été choisi de ne pas
tenir compte des effectifs de cette vague, pour le calcul du taux de réponse global de méme
gue pour celui pour la Guyane uniquement (sans pour autant exclure du calcul les 5
réponses comptabilisées pour cette vague).

Tableau 7 : Taux de réponse

Guadeloupe Martinique Guyane La Réunion Total
e 87.1% 92.2% 91.8% 88,7% 89,3%
Taux de réponse (RR) 17.4% 19.6% 15,4% 28,1% 22,9%

Au total, le taux de réponse est de 22,9% avec des disparités par départements. En effet, le
taux de réponse a la Réunion est de 28,1 % alors qu’il varie de 15,4 a 19,6 dans les
départements frangais d’Amérique.

3.3.3.1.2. Pondérations
Les données disponibles pour le calcul des pondérations sont :

- La base des 1 815 questionnaires saisis ;
- Lefichier des déces fourni par le CépiDc qui permet d’obtenir les marges utilisées
dans la mise en ceuvre du calage.

A partir de ces deux sources, le calcul des pondérations a consisté en un calage sur marges.
Les variables de calage utilisées, disponibles dans ces deux fichiers, sont :

- Le sexe de la personne décédée (en 2 classes),
- L’age au moment du déces (en 6 classes),

- La période du déceés (en 3 classes),

- Lelieu du déces;

- Le DOM.
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Nous avons mobilisé la méthode de calage Logit bornée. Les statistiques des différents jeux
de poids qui en résultent présentent des valeurs montrant que I’échantillon ne présente pas
de distorsion majeure (Tableau 9). Pour les analyses, les pondérations seront normées de
maniére a ce que la somme soit équivalente au nombre de questionnaires recus.

Tableau 9: Statistiques de poids issus du calage sur marges

Som Max/ Var de
Champ N Min Q1 Méd. Moy. Q3 Max . cv calage Bornes
me min e
utilisées
12 5
Ensemble 1812 4,3 4,6 5,5 7,1 9,8 14,2 3,3 43,1 0,6-2
894 (sexe,
age, lieu
Antilles 727 6990 6,8 8,0 9,6 9,6 11,6 12,5 1,8 20,4 du 0,7-1,3
déces,
période
DFA 788 7819 7,0 7,6 9,2 9,9 12,0 15,9 2,3 25,8 du 0,7-1,6
déces,
dom)
4
Réunion 1024 5075 2,5 4,2 4,9 5,0 5,8 10,1 4,0 25,4 (sexe 0,5-21
age, lieu
Guadeloupe 351 3545 8,1 8,2 8,9 10,1 11,2 18,2 2,2 25,6 du 0,8-1,8
déces,
période
Martinique 376 3445 6,4 6,8 8,2 9,2 11,3 15,5 2,4 29,0 du 0,7-1,7
déces)

3 questionnaires avec peu de réponses avaient été omis dans ce calcul. Ils ont été inclus dans le fichier avec un poids pratiquement nul
pour ne pas modifier la somme globale.

3.3.4. Quelques caractéristiques des répondants et des personnes décédées
Les tableaux 11 et 12 présentent quelques caractéristiques des médecins répondants et des

patients décédés.

Les médecins ayant certifié plusieurs déces sont comptés autant de fois qu’ils ont répondu.
En raison de I'anonymisation, il n’est pas possible de faire de statistiques par médecin. Ces
médecins sont un peu plus des femmes, plutét jeunes, principalement hospitaliers et peu
formés a la fin de vie.

Les décés concernent a 54% des femmes ayant pour prés de la moitié 80 ans et plus. 46% se
sont déroulé a domicile et 40% a I’'hdpital. Les principales causes de déces sont comme en
hexagone, le cancer, les maladies cardio-respiratoires et les maladies neurologiques ou
cérébro-vasculaires.
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Tableau 10: caractéristiques des médecins répondants*

Total Pourcentage
ENSEMBLE 1815 100
Sexe du médecin
Homme 814.19 44.86
Femme 987.64 54.42
Val.Mang. 13.18 0.73
Age du médecin
<40 749.48 41.29
40-49 363.39 20.02
50-59 354.5 19.53
60 et plus 333.02 18.35
Val.Mang. 14.61 0.8
Spécialité d'exercice
Médecine générale 858.3 47.29
Autre spécialité 923.69 50.89
Val.Mang. 33.01 1.82
Cadre d'exercice
Libéral 535.18 29.49
Hospitalier 1194.53 65.81
Structure mixte 8.43 0.46
libéral et hospitalier 9.6 0.53
Hopital a domicile (HAD) 51.34 2.83
Autre 15.92 0.88
Formation a la fin de vie
Oui, formation initiale 423.8 23.35
Oui, formation continue 249.79 13.76
Non 1108.74 61.09
Oui, initiale et continue 15.82 0.87
Val.Mang. 16.85 0.93

61



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Tableau 11: caractéristiques des personnes décédées

Total Pourcentage
ENSEMBLE 1815 100
Sexe du médecin
Sexe de la personne décédée
Homme 978.18 53.89
Femme 828.8 45.66
Val.Mang. 8.02 0.44
Age de la personne décédée
<40 57.71 3.18
40-59 2411 13.28
60-69 277.42 15.28
70-79 372.25 20.51
80-89 485.97 26.78
90 et plus 365.03 20.11
Val.Mang. 15.51 0.85
Lieu de résidence
Commune rurale 781.29 43.05
Zone urbaine 919.76 50.68
Je ne sais pas 90.99 5.01
Val.Mang. 22.96 1.27
Département du déces
Guadeloupe 495.47 27.3
Guyane 116.68 6.43
Martinique 481.62 26.54
La Réunion 707.43 38.98
Val.Mang. 13.8 0.76
Lieu de déces
Domicile 833.19 4591
Etablissement hospitalier, clinique 807.88 44.51
Maison de retraite/repos, ehpad, usld 84.03 4.63
Voie ou lieu public 30.96 1.71
Autre 37.59 2.07
Val.Manq. 21.36 1.18
Cause de déces
Cancer 475.57 26.2
Maladie cardiovasculaire 446.78 24.62
Maladie neurologique, cérébrovasculaire 275.59 15.18
maladie infectieuse 228.96 12.61
Maladie de I'appareil respiratoire (hors cancer) 110.27 6.08
Maladie du systeme digestif (hors cancer) 64.47 3.55
Troubles mentaux et psychiatriques 45.38 2.5
Autres causes 127.69 7.04
Val.Mang. 40.3 2.22
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3.4. Enquéte qualitative

3.4.1. Protocole:
En complément du volet quantitatif de ce projet, une série d’environ 40 entretiens semi-

directifs aupres de proches endeuillés assez récemment (6 mois a 1 an) et de focus groups
(réseau d’aidants, bénévoles, réseau ou équipe de soins palliatifs, etc.), vise a apporter des
éclairages nouveaux et complémentaires sur 'accompagnement de la fin de vie, notamment
lorsqu’elle se déroule a domicile.

Divers themes sont abordés au cours de ces entretiens afin de décrire le point de vue des
proches:

- Les aspects objectifs de leur expérience seront évoqués : informations sur le malade
(parenté, pathologie, etc.), durée de leur intervention, roles dans I'accompagnement
(affectif, soins,...) et les processus de décisions (choix du lieu de la prise en charge,
décisions relatives a des protocoles de fin de vie), expérience concrete de la
coordination éventuelle avec d’autres intervenants (aide formelle, corps médical,
bénévoles, etc.)

- Sur tous les points précédents, on recueillera également leurs perceptions et leurs
représentations: ce qui au cours de cette étape a été source de satisfactions ou de
difficultés, le sentiment d’avoir ou non répondu aux attentes du proche en fin de vie,
leurs attentes et suggestions d’améliorations.

- Unvolet sera consacré aux lois relatives a la fin de vie : degré de connaissance et
mise en pratique (hotamment, directives anticipées contraignantes, désignation
d’une personne de confiance, droit a une sédation profonde et continue jusqu’au
déces dans certaines circonstances), moyens d’informations, suggestions
d’amélioration, etc.

Par souci d’anonymat, aucune association entre questionnaires quantitatifs recus des
médecins et entretiens auprées des proches ne pourra étre faite.

Les focus groups viseront a faire discuter les différents intervenants a domicile sur les modes
de prise en charge, les difficultés éprouvées dans la coordination entre les différents
professionnels (infirmiers, auxiliaires de vie, kinésithérapeutes, etc.) et avec les familles. Il
s’agira également d’évaluer leur connaissance de la loi et la maniére dont ils la mettent en
pratique. Comme précédemment pour les proches, on recueillera aussi leurs perceptions des
forces et des faiblesses de I'accompagnement des personnes en fin de vie et tentera de faire
émerger des suggestions d’amélioration.

Pour les focus groups, les personnes seront recrutées dans les équipes d’aidants a domicile,
les réseaux de bénévoles, le groupe inter-religieux a La Réunion etc. Pour les proches,
plusieurs modes de recrutement seront utilisés pour permettre I'hétérogénéité des
témoignages : annonces dans un quotidien local, demandes aux entreprises de pompes
funebres d’envoyer la proposition de participer a ces entretiens, réseaux d’écoute, etc.
Méme si la participation se fera sur la base du volontariat, le sujet étant sensible, nous
prendrons le soin de fournir aux enquétés le nom d’associations d’écoute, d’aide pour
assurer un suivi dans le cas ou la discussion les mettrait dans une situation difficile,
d’inconfort, ou qu’ils exprimeraient un besoin de prise en charge spécifique pour eux méme.
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3.4.2. Collecte des données
Cette enquéte a été débuté en février 2019 et s’est déroulée principalement dans le premier
semestre 2019.
Cette enquéte qualitative résulte d’une collaboration entre I'lned et I'Institut régional de
travail social de la Réunion (IRTS).

3.4.2.1.1. Recherche des personnes a enquéter
La recherche de personnes ayant accompagné a domicile un proche en fin de vie a
principalement été menée par I'enseignante responsable et sociologue de I'IRTS a travers
différents services et professionnels intervenant aupres de patients en fin de vie et de leurs
familles (services HAD, équipes mobiles de soins palliatifs, infirmiéres libérales, etc.). De
facon complémentaire, les étudiants de I'IRTS ont participé a ce recrutement, en rencontrant
eux-mémes certains services, groupes de parole..., et en recherchant des personnes ayant
une expérience d’accompagnement d’un proche par réseaux « boule de neige ».
La recherche de personnes a enquéter s’est déroulée entre septembre 2018 et janvier 2019.
Elle a nécessité d’identifier, de rencontrer, d’informer et de mobiliser les professionnels en
lien avec des familles ayant accompagné un proche en fin de vie et ce, dans les quatre
régions qui structurent I'offre de services a la Réunion (services d’hospitalisation a domicile,
équipes mobiles de soins palliatifs, infirmiéres libérales, CCAS...).
Pour compléter la mobilisation des personnes pour les focus groups, une présentation de
I’ensemble du projet y compris des résultats obtenus dans la version hexagonale de 2010 a
été faite lors de deux séminaires le 28 janvier 2019 a St Benoit pour la partie Nord de I'lle et
le 29 janvier 2019 pour le Sud a St Pierre.

3.4.2.1.2. Formation des étudiants-enquéteurs
Les étudiants intégrés dans le projet sont en 3éme et derniére année de différentes filieres
de I'IRTS (Assistant Social, Educateur Spécialisé, diplome d’état d’ingénierie sociale ...). lls
étaient en charge de la réalisation d’entretiens aupres de personnes ayant accompagné a
domicile un proche en fin de vie, de la transcription (avec traduction du Créole vers le
Francais le cas échéant) et de I'anonymisation des entretiens auprés des proches. Recrutés
dans le projet sur la base du volontariat, leur participation a cette recherche est a la fois
intégrée a leur formation — faisant, pour certains, I'objet d’une évaluation — et rémunérée
pour les taches post-collecte. Si tous se destinent aux métiers du travail social, ils sont
néanmoins inscrits dans des filieres différentes et leur formation et expérience antérieures
en matiére d’enquéte qualitative (intégrant une démarche de recherche) sont un peu
différentes.

Tous ont assisté aux conférences données sur I’ensemble du projet et sur les apports de
I’enquéte quantitative métropolitaine de 2010. Concernant le volet qualitatif a la Réunion,
leur formation a intégré plusieurs étapes de présentation et d’appropriation progressive du
projet. Débutée en décembre avec un travail de réflexion et de formalisation de la prise de
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contact, elle s’est prolongée en janvier par une journée centrée sur la conduite de I'entretien
—a la croisée du guide et de I'écoute active : posture d’enquéteur, appropriation des
objectifs et des sous-objectifs thématiques, question d’amorce, prise de notes et utilisation
de ces notes, techniques de relance et exemples, cl6ture de I'entretien — et par une mise en
pratique, intégrant une demi-journée de bilan collectif autour des premiéres prises de
contacts et de I'écoute des entretiens réalisés (alors au nombre de 2). La formation
comprenait également des éléments sur les autres missions confiées aux apprenants
(transcription et anonymisation exemplifiées des entretiens) et une sensibilisation a des
aspects juridiques, pratiques et logistiques de I'enquéte (droits des enquétés et engagement
a la confidentialité, matériels, dépot et traitement sécurisés des données collectées...).

3.4.2.1.3. Entretiens
Au total, ce sont 30 entretiens qui ont été réalisé par 8 étudiants. Ces entretiens présentent
une diversité de personnes ayant accompagné un proche a domicile (10 hommes et 20
femmes ; fille, fils, époux, épouses, petits-enfants, voisin, famille d’accueil), résidant dans
différents types d’habitats de I'lle (centre-ville, hauts et bas des villes, quartier résidentiel,
zone rurale, zone d’habitat mixte...). Les personnes décédées dont ils nous parlent sont
souvent agées voire tres agées (9 sont des hommes et 21 des femmes, la personne la plus
jeune est décédée a 69 ans et la plus agée a 98 ans).
Ces entretiens ont été transcrits, pour certains traduits du créole et anonymisés par les
étudiants (plus de 400 pages).

3.4.2.1.4. Focus Groups
Les deux focus groups ont été conduits en avril 2019. La constitution des groupes et leur
mise en place a été longue et laborieuse (probleme de disponibilité ou « résistance »). Ont
participé a ces focus groups, un psychologue, des médecins d’équipe mobiles de soins
palliatifs (emsp), des infirmiers, infirmiére coordinatrice de HAD, une aide bénévole en soins
palliatifs, une consultante pour I'aide aux familles aprés décés, des bénévoles...ll n’a pu étre
inclus un médecin libéral hors emsp
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Ce projet apporte pour la premiére fois a la communauté scientifique, aux autorités
sanitaires et a I'opinion publique des données objectives sur les conditions de la fin de vie
dans les Dom. Cette recherche permet d’évaluer I'impact de leurs spécificités
sociodémographiques et culturelles sur les modalités de prise en charge de la fin de vie et
d’enrichir les réflexions des pouvoirs publics et professionnels de la santé sur les adaptations
des politiques d’accompagnement de la fin de vie.

Nous avons pris le parti de regrouper les recherches dans les 3 axes décrits dans les objectifs
du projet a savoir un premier axe ou nous nous intéressons surtout a la connaissance et
I"application des lois sur la fin de vie ; un second axe intégre les aspects de disparités dans la
prise en charge en fin de vie ; et le troisieme se concentre sur I’entourage (médical et
familial), acteurs oh combien importants dans cette phase de la vie.

Nous avons exploré différents aspects et sujets dans chaque axe mais ils sont a des degrés
de maturation tres divers. Certains sont publiés, d’autres ont simplement fait I'objet
d’analyses préliminaires. Ce rapport est le reflet de ce travail en cours. Certaines parties
reprennent les articles rédigés, d’autres se basent sur des analyses trées sommaires. Nous
espérons que cela ne nuira pas a la lecture mais montrera tout I'intérét des données que
nous avons collecté.

5.1.AXE 1 : Quelle application de la loi ?
Le dispositif prévu par la loi d’avril 2005, visait a empécher la survenue de pratiques
médicales déraisonnables et notamment le non-respect de la volonté des patients. La loi de
2016 a instauré le nouveau droit a la « sédation profonde et continue " pour les patients en
toute fin de vie dont la souffrance est insupportable. Ce procédé s'apparente a « un droit de
dormir avant de mourir ", pour Jean Leonetti. La loi tend, en outre, au développement des
soins palliatifs avec une garantie d’acces inscrite dans la loi. L’évaluation de la mise en ceuvre
de ces dispositifs, enjeu majeur de société, sera possible grace a I'enquéte quantitative
conduite aupres des médecins sur leurs décisions médicales.

5.1.1. Décisions médicales de fin de vie dans les départements d’outremer
Ce premier travail sur ce sujet a fait I'objet d’un article dans une revue internationale (BMC

Palliative care). Le texte qui suit est une traduction® du texte anglais dans lequel nous avons
retiré la partie méthodologie de I'’enquéte car redondante avec la partie méthodologie de ce
rapport.

INTRODUCTION

La France d’outre-mer et la France hexagonale différent dans la prise en charge de la fin de
vie [1] bien qu'elles partagent le méme cadre juridique et la méme administration, ce qui

9 Le texte a été traduit par le logiciel Deepl pro. La version anglaise en annexe est la version originale.
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suggere que les différences culturelles et sociodémographiques peuvent influencer les
politiques locales en matiere d'offre de soins. Pourtant, les données sur cette différence
entre la France d'outre-mer et la France hexagonale restent rares. Les différences culturelles
et sociodémographiques incluent des ménages a faibles revenus et complexes en France
d'outre-mer, dans le cadre d'un mode de vie isolé et insulaire [2]. Les décés en France
d'outre-mer, comme dans d'autres petits territoires [3] sont principalement dus a des
tumeurs et a des maladies de |'appareil circulatoire [4] et surviennent a domicile deux fois
plus souvent qu'en France hexagonale [5]. Les soins palliatifs en outre-mer sont assurés par
moins d'unités spécialisées de soins palliatifs et moins de lits de soins palliatifs généralistes
dans les hopitaux qu'en France hexagonale [6]. Ces différences dans |'offre de soins de fin de
vie pourraient étre associées a des besoins et a des trajectoires de soins différents en France
d'outre-mer, ainsi qu'a des décisions médicales différentes.

Les données de la France hexagonale ont été fournies par une étude précédente réalisée en
2010 [7, 8] qui analysait la fréquence des décisions de fin de vie en fonction des
caractéristiques des patients et des médecins, et décrivait les processus de décision. Les
résultats de cette étude ont montré que « sur I'ensemble des déces, 16,9 % étaient des
morts subites sans information sur la fin de vie, 12,2 % suivaient une décision de tout faire
pour prolonger la vie, et 47,7 % suivaient au moins une décision médicale pouvant
certainement ou probablement hater la mort : abstention (14,6 %) ou arrét (4,2 %) des
traitements, utilisation intensifiée d'opioides et/ou de benzodiazépines (28,1 %), utilisation
de médicaments pour hater délibérément la mort (c'est-a-dire non autorisés par la loi) (0,8
%) ».

Le droit francais concernant les droits des patients en fin de vie a évolué depuis cette étude
de 2010, avec la création de nouveaux droits en 2016, dont le droit a la sédation profonde et
continue jusqu'au déces comme traitement de dernier recours des souffrances
insupportables. [9]. Cette évolution juridique majeure peut avoir modifié les pratiques
médicales.

Les différences dans la législation sur les soins de fin de vie en France (hexagone et outre-
mer) entre 2010 et 2020 comprennent |'adoption d'une loi donnant aux patients le nouveau
droit d'avoir acces a une sédation profonde et continue jusqu'au déces lorsqu'ils sont
confrontés a des souffrances insupportables en fin de vie. Le systéeme de santé est le méme
dans les deux territoires mais des différences subsistent avec une offre de soins palliatifs
différenciée, plus orientée vers le domicile que vers I'hopital en outre-mer qu'en France
hexagonale. En France d'outre-mer, le pourcentage de décés a domicile est plus élevé et la
France hexagonale peut apprendre s’il est possible et comment faire en sorte que davantage
de personnes puissent réaliser leur souhait de mourir a domicile.

L'objectif de cette étude était de décrire les décisions médicales de fin de vie en France
d'outre-mer, y compris l'initiation, l'intensification, I'abstention ou I'arrét des traitements
ainsi que la sédation ou la fin de vie délibérée, et de les comparer avec les données de 2010
en France hexagonale.

METHODES

Questionnaire et variables
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Le questionnaire [10] porte sur les mémes themes que |'étude de 2010 [8], a savoir les
caractéristiques des personnes décédées et des médecins certificateurs, le lieu de soins et
les décisions médicales en fin de vie. De nouvelles questions ont été ajoutées sur les
décisions médicales suite a I'adoption de la loi de 2016 [9] qui a introduit un droit a la
sédation profonde et continue jusqu'au déces, et sur le contexte social, y compris la religion
et I'environnement familial [11] susceptibles de modifier le processus de décision en France
d'outre-mer.

Le questionnaire comprenait une question a choix multiples sur les décisions médicales avec
six décisions possibles : (a) toutes les mesures possibles ont été prises pour prolonger la vie ;
(b) au moins une abstention de traitement ; (c) au moins un arrét de traitement ; (d) le
traitement symptomatique a été intensifié (doses plus élevées d'opioides, de
benzodiazépines et/ou de tout autre traitement) ; (e) une sédation profonde et continue
jusqu'au déces a été effectuée, et (f) un médicament a été administré pour mettre
délibérément fin a la vie.

Les décisions b, c et d ont donné lieu a une autre question a choix multiples, a savoir si le
médecin avait pris en considération que sa décision pouvait hater la mort, s'il avait pris la
décision avec l'intention de hater la mort ou s’il pense a posteriori que sa décision a pu hater
la mort.

Ces décisions ne s'excluent pas mutuellement et leur combinaison est I'un des résultats que
nous avons étudiés.

Les valeurs manquantes ont été conservées comme des valeurs manquantes, a I'exception
des décisions médicales pour lesquelles les valeurs manquantes ont été estimées comme
une absence de décision. Compte tenu de la nature des décisions (c'est-a-dire accélérer
potentiellement la mort), nous avons supposé que si une telle décision était prise, les
médecins le sauraient méme s'ils n’avaient pas pris les décisions eux-mémes et, par
conséquent, lorsque la case oui n'était pas cochée, nous avons supposé que la décision
n'avait pas été prise.

Les décés ont été classés comme étant soit informés si les médecins pouvaient faire état des
soins de fin de vie, soit non informés, le plus souvent lorsque les médecins connaissaient le
patient depuis peu ou pas du tout de temps. Dans cette étude, les déces informés et les
déces soudains ont été analysés dans les résultats sur les caractéristiques des participants,
tandis que seuls les déces informés ont pu étre analysés en termes de décisions médicales.
Pour la partie comparative avec la France hexagonale de 2010, la méthodologie est similaire
[8] a I'exception de la question sur la sédation profonde et continue qui n'avait pas été
posée car cette décision médicale a été introduite avec la loi de 2016.

Analyse statistique

L'ensemble des données a été pondéré et standardisé a l'aide d'un étalonnage logit borné
par sexe, age, lieu de déces, période de collecte des données et départements francais
d'outre-mer afin de tenir compte des disparités territoriales dans le taux de réponse et
d'assurer la représentativité des déces en 2020 dans ces territoires.
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Les données catégorielles ont été décrites a I'aide de fréquences non pondérées et de
pourcentages pondérés. Les fréquences des décisions pour les enquétes 2010 et 2022 ont
été comparées a l'aide d'un intervalle de confiance de 95 %.

Les tableaux croisés ont été réalisés a I'aide du logiciel statistique SAS version 9.4.

RESULTATS

Caractéristiques de la population étudiée

Comme le montre la figure 1, 12 895 décés sont survenus au cours de la période d'inclusion,
dont 8 730 ont fait I'objet d'une investigation. Parmi eux, 4 010 ont eu lieu a La Réunion, 2
255 en Guadeloupe, 2 041 en Martinique et 424 en Guyane. Au total, 1 815 questionnaires
ont été retournés par les médecins certificateurs, dont 1 014 de la Réunion, 349 de Ia
Guadeloupe, 374 de la Martinique, 61 de la Guyane et 17 avec le département d’Outremer a
valeur manquante. Le taux de réponse global est de 22,9 % au total, variant de 15,4 % en
Guyane a 28,3 % a la Réunion [12] avec un total de 1407 questionnaires recueillant des
données sur les déces sur lesquels le médecin peut parler de la fin de vie.

Les caractéristiques des personnes décédées sont présentées dans le tableau 1a. Les
personnes décédées étaient principalement des hommes (53,6 %), agés de 70 ans et plus
(66,4 %) et originaires de zones urbaines (49,7 %). Les décés sont survenus principalement a
domicile (45,7 %) et n'ont pas été soudains (61,6 %). Les troubles cognitifs étaient absents
dans 44,5 % des déces et graves dans 26,4 %.
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Figure 1 : organigramme de la collecte des données et de I'échantillon

Total deaths 12895

Death certified by medical examiner
Death certified by on-call netwaork
Death whose certifying physician could not
be found
Death not included because limit of 4 deaths
per doctor and per wave
Remnoval of wave 3 paper for Guyana
following file error

Questionnaires sent 3730

1815

Mon sudden-uninformed deaths
408 (Weighted=240)

aaaaaaaaaaaa
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Déces

N % pondéré
Tous 1407 100.0
Sexe du défunt
Homme 748 53.6
Femme 652 45.9
Valeurs manquantes 7 0.5
Age du défunt
Moins de 40 ans 42 33
40359 ans 197 13.8
60 a 69 ans 236 15.8
70a79 296 20.1
80a 89 366 25.8
90 ou plus 258 20.5
Valeurs manquantes 12 0.9
Lieu de résidence
Zone urbaine 725 49.7
Commune rurale 612 44.9
Inconnu 52 4.0
Valeurs manquantes 18 1.5
Lieu du déces
A la maison 618 45.7
Hopital ou clinique privée 643 44.3
R?t.rait.e, maison de convalescence, maison de soins, unité 99 51
geriatrique
Rue ou lieu public 16 2.1
Autres 18 2.0
Valeurs manquantes 13 0.8
Principale cause de déces
Cancer 391 26.6
Maladies cardiovasculaires 336 24.6
Maladie neurologique ou cérébrovasculaire 223 155
Maladies infectieuses 164 11.8
Maladie du systéme respiratoire (autre que le cancer) 83 5.7
Maladie de I'appareil digestif (autre que le cancer) 48 3.4
Troubles mentaux ou psychiatriques 35 2.8
Mort violente, autres causes 111 8.4
Valeurs manquantes 16 13
Déceés soudain
Déces soudain 520 37.8
Déces non soudain 877 61.6
Inconnu 8 0.5
Valeurs manquantes 2 0.1
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Troubles cognitifs

Non 642 44.5
Oui, troubles séveres 370 26.4
Oui, troubles légers 259 18.1
Inconnu 128 10.5
Valeurs manquantes 8 0.5

Tableau 1b : Caractéristiques des médecins ayant répondu

Déces

N % pondéré

1407 100.0
Sexe du médecin
Femme 772 54.9
Homme 626 44.4
Valeurs manquantes 9 0.7
Age du médecin
moins de 40 ans 541 40.9
40249 ans 298 19.7
50 a 59 ans 285 19.6
60 ans ou plus 271 18.9
Valeurs manquantes 12 0.8
Spécialité médicale
Médecin généraliste 719 50.7
Autre spécialité 664 47.4
Valeurs manquantes 24 1.8
Contexte de travail
Hopital, clinique, maison de soins 893 63.7
Pratique indépendante 454 315
Hopital a domicile 37 2.8
Indépendants et hospitaliers 8 0.7
Structure mixte 5 0.6
Valeurs manquantes 10 0.7
Formation aux soins de fin de vie
Non 820 59.5
Oui, formation initiale 350 24.6
Oui, formation continue 223 15.0
Valeurs manquantes 14 1.0

Les principales causes de déces les plus fréguentes étaient le cancer (26,6 %), les maladies
cardiovasculaires (24,6 %), les maladies neurologiques ou cérébro-vasculaires (15,5 %) et les
maladies infectieuses (11,8 %).

Les caractéristiques des médecins déclarants sont présentées dans le tableau 1b. Les
médecins étaient principalement des femmes (54,9 %), agées de moins de 40 ans (40,9 %),
généralistes (50,7 %) et employés (63,7 %) plutot que dans des cabinets indépendants. Plus
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de la moitié des médecins ont déclaré n'avoir recu aucune formation sur les soins de fin de
vie (59,5 %), tandis que 24,6 % ont déclaré avoir recu une formation initiale et 15 % une
formation continue sur les soins de fin de vie.

Description de toutes les décisions médicales de fin de vie en France d'outre-mer

Au total, 1 407 déces ont été inclus : 325 (22,6 %) étaient des décés soudains et 1 082 (77,4
%) des morts pour lesquelles le médecin peut donner des informations sur la fin de vie. Les
décisions médicales sont présentées dans le tableau 2, avec 2 064 décisions pour I'ensemble
des déces informés. Les décisions d'abstention ou d'arrét des traitements ont été prises dans
40,6 % et 14,9 % des cas. La décision de prolonger la vie a été prise dans 34,8% des déces.
Pour pres d'un tiers des patients (38,9 %), le traitement de la douleur ou des symptomes par
opioides et/ou benzodiazépines a été intensifié. Dans 13,3 % des cas, une sédation profonde
et continue jusqu'au déces a été mise en ceuvre. L'utilisation de médicaments pour mettre
délibérément fin a la vie a été mentionnée dans 1,3 % des déces.
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Tableau 2 : Comparaison des décisions de fin de vie et de leur intention entre la France d'outre-
mer de 2022 et la France hexagonale de 2010

France d'outre-mer 2022 France hexagonale 2010
n % Intervalle de N % Intervalle de
pondéré | confiancel 95 pondéré | confiance 95

Pratiques médicales de fin de vie en sachant
qu'elles peuvent éventuellement ou
certainement hater la mort
abstention de traitement 450 40.58 [37.41-43.75] 1608 |38.95 [37.45-40.46]
en sachant que la décision peut

L, 438 39.36 [36.21-42.51] 1539 |37.29 [35.80-38.78]
accélérer la mort
dans l'intention de hater la mort 12 1.22 [0.46-1.98] 69 1.66 [1.27-2.06]
Arrét de traitement 182 14.94 [12.76-17.12] 544 12.99 [11.96-14.01]
en sachant que la décision peut
169 13.99 [11.86-16.12] 475 11.36 [10.39-12.33]

accélérer la mort
dans l'intention de hater la mort 13 0.96 [0.40-1.51] 69 1.62 [1.24-2.01]
Intensification du traitement de la

. 444 38.86 [35.73-41.99] 1401 33.73 [32.27-35.18]
douleur et/ou les symptomes *
hant la décisi t
en sachant que 7a decision peu 425 37.36 | [34.25-40.46] 1344 3235 [30.91-33.79]
accélérer la mort*
dans l'intention de hater la mort 19 1.50 [0.78-2.23] 57 1.38 [1.02-1.74]
Sédation profonde et continue jusqu'au
L. 158 13.31 [11.17-15.46]
déces
Utilisation de médicaments pour mettre
S . . 17 1.32 [0.64-2.01] [0.62-1.22]
délibérément fin a la vie 36 0.92
a la demande du patient 5 0.35 [0.04-0.67] 10 0.26 [0.10-0.4]
Décision médicale sans prise en
considération qu’elle pouvait avoir un effet
sur le déces
Abstention de traitement 84 8.09 [6.28-9.90] 329 7.93 [7.10-8.77]
Arrét de traitement 19 1.33 [0.71-1.94] 89 2.09 [1.66-2.52]
intensification du traitement
pour soulager les symptomes a
114 11.47 [9.30-13.64] 395 9.42 [8.53-10.32]

I'aide d'opioides ou de
benzodiazépines
intensification du traitement
pour soulager les symptomes
avec des médicaments autres |22 2.00 [1.11-2.88] 199 4.87 [4.20-5.53]
que des opioides ou des
benzodiazépines*.

Tout mettre en ceuvre pour empécher la

398 34.83 [31.78-37.88] 1554 36.96 [35.47-38.44]
survenue de la mort
L. ., [15.12-
Aucune des décisions examinées 176 17.68 20.23] 735 |18.75 [17.52-19.97]

Description des décisions multiples
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Les types de décisions et leur chevauchement sont présentés dans la figure 2. Au moins une
décision a été prise dans 61,6 % des cas, dont une ou deux décisions dans 43,0 % des cas,
trois décisions dans 11,7 % des cas et quatre a six décisions dans 6,0 % des cas.

Figure 2 : Décisions et leurs chevauchements

Sedation

Withheld
314

Drug to hasten

0.9
2582906, oo

12 0

94.0
324

Withdrawn

3 configurations do not appear on the figure:
Withheld & drug to hasten: 0.7
Withdrawn & sedation: 8.6
Withheld & sedation & drug to hasten: 4.6

Note: Les N dans cette figure sont des N pondérés.

Note de lecture : Pour 314 déces, il y uniquement eu une décision d’abstention de
traitements; pour 25.8 déces, il y avait abstention, arrét de traitement et une sédation. Pour
des raisons de facilité de lecture, I'intensification des traitements n’est pas représentée.

La figure 3 montre les principales causes de décés dans différentes combinaisons de
décisions : uniguement les décisions visant a prolonger la vie, uniqguement les décisions
susceptibles d'accélérer le déces (abstention ou arrét de traitements, intensification des
symptémes/traitements de la douleur, sédation), combinaisons des deux, et aucune
décision.

Lorsque seules les décisions susceptibles d'accélérer le déces étaient prises, le cancer était
surreprésenté (47%) tandis que les maladies infectieuses ou cardiovasculaires étaient sous-
représentées (9% et 12% respectivement). Au contraire, lorsqu'aucune décision n'était prise,
les maladies cardiovasculaires étaient surreprésentées (39%) tandis que le cancer était sous-
représenté (16%). La prévisibilité de la mort peut influencer la capacité des médecins a
identifier les situations palliatives et a faciliter leur engagement dans la planification
préalable des soins.
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Les déces par cancer étaient moins souvent associés a des combinaisons impliquant une
prolongation de la vie.

Lorsque les deux types de décisions ont été prises, les maladies infectieuses étaient
surreprésentées (23 %), ce qui pourrait étre lié au COVID.

Figure 3 : Principale combinaison de décisions par cause de décés

100%
W missing value
90%

W Violent deaths, other causes
80%

W Mental of psychiatric

70% disorders

H Digestive system disease

60% (other than cancer)

M Respiratory system disease

50% (other than cancer)

40% M Infectious disease
(]

B Neurological or
cerebrovascular disease

30%
20% B Cardiovascular disease
10% H Cancer

0%

Comparaison des résultats de 2022 en France d'outre-mer et de 2010 en France
hexagonale concernant les décisions et leurs intentions

L'intensification des traitements de la douleur et des symptomes sachant qu'ils peuvent
éventuellement hater le déces est plus fréquente en 2022 (38,9 [35,7-42,0] et 33,7 [32,3-
35,2] qu'en 2010. La sédation profonde et continue n'ayant été introduite par la loi qu'en
2016, elle n'apparait pas dans les décisions de 2010 mais est retrouvée en 2022 (tableau 2),
mais sans préjudice des autres décisions. La proportion des autres décisions médicales de fin
de vie n'est pas significativement différente, suggérant que des décisions similaires ont été
prises avant le déces.

DISCUSSION
Principales conclusions
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Cette étude est la premiére a s'intéresser a la prise de décision en matiere de fin de vie en
France d'outre-mer et a la comparer a la France hexagonale.

La fréquence des décisions médicales dans cette étude illustre la chronologie la plus
probable de la prise de décision face a une mort prévisible, ou l'intensification du traitement
des symptomes et I'abstention de traitement viennent en premier, suivies par I'arrét de
traitement et la sédation si les mesures précédentes étaient insuffisantes. La plupart des
décisions ont été prises en sachant qu'elles étaient prises en tenant compte qu’elles
pouvaient potentiellement hater la mort, ce qui suggere qu'elles étaient fondées sur des
délibérations éthiques appropriées, et seules quelques décisions ont été prises dans
I'intention de hater la mort. Hater délibérément la mort par l'utilisation de médicaments est
anecdotique.

Des niveaux élevés de soins semblent étre assurées dans la France d'outre-mer grace a une
adaptation minutieuse de |'offre de soins aux différences socioculturelles. La comparaison
avec les données hexagonales [7] montre une prise de décision similaire dans les deux
contextes malgré des différences dans |'offre de soins, notamment une prévalence plus
élevée de déces a domicile, une offre plus faible de soins palliatifs spécialisés et généralistes,
et des médecins plus jeunes.

L'adaptation locale des soins est pourtant réalisée dans le respect de la loi. La comparaison
avec les données de 2010 montre que la sédation profonde et continue jusqu'au décés,
légalement indiquée en 2016 comme traitement symptomatique de dernier recours en fin
de vie, s'ajoute aux combinaisons possibles de décisions sans se substituer a d'autres
décisions.

Ce que cette étude apporte

Causes et lieux des déces :

Par rapport a la France hexagonale [7], les causes principales de déces les plus fréquentes et
leur prévalence étaient similaires en France d'outre-mer, avec cependant une prévalence
double des causes endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques en France d'outre-mer.
Par rapport a Trinité-et-Tobago [1], dans un contexte comparable a I'étranger, la France
d'outre-mer a montré une prévalence plus élevée des décés par cancer (26,6 % contre 18,6
%) et une prévalence plus faible des déces par maladies cardio-vasculaires (24,6 % contre
31,9 %), mais avec un échantillon limité aux décés a domicile a Trinité-et-Tobago.

Le déces a domicile était plus répandu dans la France d'outre-mer et a pu étre légerement
stimulé par les réorganisations hospitalieres pour faire face aux premieres épidémies de la
pandémie de COVID-19. Cependant, le lieu de décés en France est resté inchangé,
contrairement a d'autres pays [13].

Décisions :

Comme en France métropolitaine [7], les décisions sont plus souvent multiples -
probablement consécutives — et non une décision unique avant le déces.

La décision de prolonger la vie au cours du dernier mois était moins fréquente en France
d'outre-mer qu'en France hexagonale (34,8 % [31,8-37,9 %] et 37,0 % [35,5-38,4],
respectivement). Ce résultat montre une différence de pratiques statistiquement non
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significative mais scientifiquement pertinente puisqu'elle suggére une tendance a un recours
plus important aux soins palliatifs. Davantage de décisions médicales semblent étre prises, et
moins de situations restent sans décision médicale, ce qui suggére une plus grande
implication des médecins dans les situations de fin de vie (14,15). En outre, moins de
décisions de prolongation de la vie suggerent une tendance vers des décisions plus
individuelles en fin de vie et donc de meilleures pratiques en matiére de soins palliatifs. Les
déces dus au cancer étaient moins souvent associés a des combinaisons impliquant une
prolongation de la vie, comme si la prédiction des décés suscitait des réponses différentes.

L'intensification du traitement des symptomes a été décidée de la méme maniere en France
d'outre-mer et en Suisse romande [16] avec des occurrences respectives de 38,9% [35,7%-
42,0%] et 39,8% [36,8%-42,9%].

Il n'a pas été possible de comparer directement nos données sur la décision avec celles de
Trinité-et-Tobago en raison de différences majeures dans la durée du suivi et les critéres
d'inclusion [1].

Les décisions prises en France d'outre-mer sont donc proches de celles prises dans des
territoires de niveau socio-économique similaire, comme la France hexagonale et la Suisse,
malgré des constructions sociétales et des histoires géopolitiques différentes.

Focus sur la sédation profonde et continue jusqu'au décés

Les données sur la sédation profonde et continue jusqu'au déces aprés I'adoption de la loi de
2016 [9] en France sont rares. La prévalence de la sédation profonde et continue jusqu'au
déces était de 13,3 % [11,2 %-15,5 %] dans cette étude mais est estimée a 0,9 % [0,6-1,2]
dans les services spécialisés en soins palliatifs (a I'hdpital ou a domicile) [17]. Cette
prévalence est tres variable en Europe (2,5 % au Danemark, 8,5 % en Italie), avec une
augmentation a 18 % aux Pays-Bas en 2015 (18). Les différences de prévalence peuvent
s'expliquer par les différences de définition de la sédation profonde et continue jusqu'au
décés (19), dont I'étude devrait étre complétée par des méthodes qualitatives. L'isolement
géographique n'a pas été une limite a la mise en pratique de la loi, comme le montre Ia
fréquence de la sédation profonde et continue jusqu'au déces quatre ans seulement aprés
I'adoption de la loi.

Atouts et limites

Notre étude est la plus large sur les décisions médicales en fin de vie dans les Antilles, avec
723 questionnaires retournés rapportant (Guadeloupe, Martinique) sur le dernier mois de
vie dans divers contextes et le premier dans I'Océan Indien (La Réunion). Une étude
précédente a Trinité-et-Tobago a fait état de 96 déces a domicile [1]. Par ailleurs, I'un des
principaux atouts de notre étude est la robustesse de la méthodologie déja utilisée dans
I'étude de 2010 en France hexagonale [8] avec une méthode d'anonymisation compléte qui
nous permet d'étudier également les actes illégaux. De plus, la conception de la collecte des
données a permis de réduire le biais de mémoire avec différentes vagues de collecte afin de
réduire le délai entre le déces et I'envoi du questionnaire. L'équipe de recherche scientifique
pluridisciplinaire a permis de combiner approches médicales et démographiques.
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L'une des limites de cette étude est le taux de réponse plus faible qu'en France hexagonale
en 2010 (22 % contre 40 %), en raison de la méthode du courrier postal, motivée par la
nécessité d'enquéter sur d'éventuelles décisions médicales illégales. Le taux de réponse a
été maximisé en définissant un ordre approprié des questions dans le questionnaire, en
commencant par les données démographiques [20] mais il a été limité par la population
cible (les médecins affichant généralement des taux de réponse inférieurs a ceux du public
[21], le taux élevé de rotation des médecins dans certaines régions de la France d'outre-mer
et I'absence délibérée de compensation financiéere. La période de collecte des données, au
milieu des premieres épidémies de COVID-19, peut également avoir limité la disponibilité
des médecins pour des recherches non liées, malgré la prolongation des périodes de
réponse. Une tendance générale a la baisse du taux de réponse aux enquétes au fil du temps
a été décrite précédemment [22] mais ne conduit pas a un biais de non-réponse.

L'aspect comparatif de ce travail est limité car il compare des résultats obtenus a 10 ans
d'intervalle dans des territoires différents dont la législation a changé. Il est difficile de
déméler les raisons des différences (culturelles, changements de législation, offre de soins
palliatifs...). Cependant, les résultats ne montrent pas de différence majeure exprimant que
les questions de santé et de fin de vie sont gérées différemment en France hexagonale en
2010 et en France d'outre-mer en 2020.

La distribution des causes de décés dans notre échantillon est proche des derniéres données
disponibles [4, 5] sur les causes de déces en 2020, et suggére un biais de sélection marginal.
La principale difficulté a été de comparer les populations et les décisions avec la littérature
existante en raison de la grande disparité de la méthodologie et de la présentation des
résultats.

CONCLUSION

Les décisions médicales de fin de vie les plus fréquentes dans la France d'outre-mer
comprenaient I'abstention de traitements et l'intensification du traitement des symptomes,
avant les décisions visant a prolonger la vie, suivies des arréts de traitements et de la
sédation profonde et continue jusqu'au déceés. Les décisions se succedent fréquemment,
illustrant la nécessaire réévaluation des objectifs de soins en fin de vie. Ces schémas de
décisions ne différent pas de ceux de la France hexagonale en 2010, a I'exception de
I'émergence de la sédation profonde et continue jusqu'au déces suite a la bonne application
d'une loi de 2016. La sédation profonde et continue jusqu'au décés s'est développée sans
préjudice d'autres décisions, ce qui confirmerait son utilisation appropriée en tant que
traitement de dernier recours. Dans I'ensemble, les résultats suggerent que des soins de
qualité sont assurées dans la France d'outre-mer grace a une adaptation approfondie de
I'offre de soins aux différences socioculturelles et a l'isolement géographique.
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5.1.2. Sédation profonde et continue jusqu’au déces : Une analyse dans les
départements d’outre-mer
(EMBARGO car travail en cours]
Ce second travail est encore en cours. En effet, il fait I'objet d’une these de médecine qui
sera soutenue en fin de premier semestre 2025. Les résultats indiqués ci-dessous sont des
premiers résultats présentés au colloque de la Sfap de 2024.

La loi Claeys-Leonetti de 2016 a instauré le cadre légal de la sédation profonde et continue
jusgu’au déces (SPCID). Les recommandations de la HAS en ont défini les modalités [1].
L’objectif de I'étude est de quantifier ces nouvelles pratiques.

Résultats

Parmi les 1815 déceés, 633 déces ont fait I'objet d’'une décision médicale en fin de vie (35%)
dont 136 pour lesquels les médecins ont rapporté avoir pratiqué une SPCID (7%). Cette
SPCJD est plus importante a la Réunion (17.6%) que dans les autres DOM (9.6%).

Elle est pratiquée majoritairement par des médecins spécialistes (69%), a I’'hopital (80%) et
par de jeunes praticiens (40% chez les moins de 40 ans).

Quarante pourcents des déces suite a une SPCJD sont par cancer, 20% par maladie cérébro-
vasculaire, 56% des patients n’avaient pas eu de troubles cognitifs.

Toutefois, dans un tiers des cas ol le médecin rapporte avoir eu recours a une SPCJD, la
lecture de son questionnaire par un médecin de soins palliatifs requalifie celle-ci en sédation
proportionnée.

Conclusion

La sédation profonde et continue jusqu’au déces est une pratique a laquelle les médecins
recourent régulierement en fin de vie dans les DOM. Pour un certain nombre d’entre eux, un
flou persiste entre sédation palliative proportionnée et SPCID justifiant une formation
adaptée.

5.1.3. Connaissance des lois et dispositions relatives a la fin de vie par les proches
aidants
Ce sujet était I'un des thémes que nous avons explorés dans les entretiens qualitatifs avec
une question dans le guide d’entretien a poser a tous.
Tres clairement, les proches ne connaissent pas I'existence de telles lois. Aucun des proches
interrogés dans I’'enquéte qualitative a la Réunion ne répond positivement a la question sur
les lois. C’'est un résultat intéressant bien que pas trés surprenant.

5.2. AXE 2 : Quelles inégalités dans les circonstances médicales de la fin de vie ?
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L'objectif des recherches de cet axe est de dresser un panorama des éventuelles inégalités
de traitement médical au sein de chaque territoire grace a I'enquéte quantitative effectuée
aupres des médecins. Elles peuvent étre plus ou moins accusées selon les traitements mis
en place (non-instauration, poursuite, arrét ou limitation de traitements, sédation etc.) et
de nature diverse, liées aux caractéristiques du patient (age, environnement social et
familial, pathologie, etc.) et/ou au contexte de sa prise en charge (lieu ou il recoit des soins,
type de médecin, généraliste ou spécialiste, etc.). Les trajectoires de lieux de prise en soins
en fin de vie font aussi I'objet d’'une attention particuliére.

Trois travaux sont en cours. Le premier s’intéresse a I'effet de I’age sur les prises en charge
et tout particulierement la situation des personnes de 90 ans et plus. Ce sujet a fait I'objet
d’une these de médecine soutenue en octobre 2024 et un article dans une revue
internationale est en préparation. La seconde recherche s’intéresse aux trajectoires en fin
de vie, les tous premiers résultats ont fait I'objet d’une présentation au colloque de I'Aidelf.
Le troisieme travail s’intéresse a la prise en charge différentielle selon que le déceés est lié a
un cancer ou non. |l fera I'objet d’une présentation en décembre 2024 au colloque de I'Inca.

A I'avenir nous envisageons de décliner certaines analyses par DOM (La Réunion et les
Antilles ou I'ensemble des départements francais d’Amérique). On vérifiera si les mémes
situations individuelles et/ou contextuelles font partout I'objet des mémes prises en charge
médicale. Dans le cas contraire, on essayera de mettre en lumiére les facteurs a I'origine des
inégalités territoriales de traitements.

Toutes ces questions pourraient éclairer les pouvoirs publics sur les actions a mettre en
ceuvre pour retarder voire éviter certaines hospitalisations et favoriser le maintien a
domicile en fin de vie.

5.2.1. Comment les patients tres agés meurent-ils dans des territoires qui vieillissent
tres vite ? le cas de la France d’Outre-mer
. [Embargo car travail en cours]

Contexte : A I'échelle mondiale, la population 4gée augmente de maniére constante,
particulierement dans certains territoires comme les départements d'outre-mer francais.
Les patients les plus agés sont complexes en raison d'un déclin de leurs capacités
physiologiques touchant plusieurs systémes organiques, avec une grande hétérogénéité
clinique.

Objectifs : Cette recherche vise a décrire comment les personnes trés dgées meurent dans
ces territoires ou le vieillissement est rapide, en comparant la fin de vie des personnes de
plus de 90 ans avec le reste de la population.

Résultats : 12 895 déces sont survenus pendant la période d'inclusion, 8730 déces ont fait
I'objet d’un envoie de questionnaire. 1815 questionnaires ont été retournés par les
médecins certificateurs (taux de réponse global de 22,90%), dont 1087 questionnaires
donnaient des informations sur les décés non soudains avec la présence de 229 patients
agés de 90 ans et plus.
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Dans la population des nonagénaires, nous avons une proportion plus importante de femme
avec des troubles cognitifs (p<0,0001) et de décées au domicile (p<0,0001). lls meurent
principalement de cause cardiovasculaire (p<0,0001) et ont moins acces aux soins palliatifs
(64,36% vs 74,83%). Les médecins certificateurs sont de maniére plus fréquente des
médecins généralistes (p<0,0001) avec plusieurs années d’expériences (p<0.0022). Il y a une
moindre utilisation de la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés (2,84% vs
15,19%) et moins d’intensification des traitements pour soulager les symptomes (23,45% vs
32,56%).

Conclusion : La population des nonagénaires est bien spécifique en termes de causes de
déces et de comorbidités. Il semble nécessaire d’améliorer les soins de fin de vie chez ces
patients en termes d’acces aux soins palliatifs et de prise en charge des symptdmes
d’inconfort

5.2.2. La mobilité entre les lieux de prise en charge en fin de vie dans les Droms : les
deux derniers mois de I’existence .

[Embargo car travail en cours]

Contexte

Dans les DROM (Départements et Régions d’Outre-Mer), décéder a domicile est plus
fréquent que dans la plupart des autres régions frangaises. En 2020, 45 % des déces y
étaient survenus a La Réunion, 46% en Guadeloupe et 47 % en Martinique (1),
correspondant ainsi a I'image de la” bonne mort ” : au domicile et entourée (2). Pourtant,
décéder a domicile ne garantit pas que I'ensemble de la période de fin de vie s’y soit
déroulée et beaucoup de ceux qui meurent hors domicile y ont vécu presque jusqu’au bout.
A cette période de la vie, I’hospitalisation, ou le maintien dans le lieu de vie habituel du
patient (domicile individuel, EHPAD...) peuvent "étre concus comme le résultat d’une
sélection, découlant a la fois de choix et de contraintes pour les patients et leur entourage.
Une enquéte menée en France hexagonale en 2010 (3) montrait ainsi qu’entre 1 mois avant
le déces et le jour du déces, la proportion de personnes hospitalisées double et conduit 2
patients sur 3 a finir leurs jours a I'hopital. L’age, le sexe, la pathologie principale dont les
personnes sont atteintes et I'objectif du traitement influencent fortement la probabilité de
rester sans discontinuer dans le méme lieu de vie. L’entourage est également déterminant
dans les possibilités de se maintenir a domicile, la mobilisation constante des proches étant,
en effet, souvent requise (4).

Objectif

Notre communication vise a décrire les mobilités entre les lieux de prise en charge en fin de
vie dans les quatre DROMs historiques (Martinique, Guadeloupe, Guyane, La Réunion) et a
identifier certaines des variables qui d"déterminent ces trajectoires. En outre, l'influence des
caractéristiques de I'entourage et les spécificités des comportements en Outre-mer par
rapport a ceux observés dans I’'Hexagone feront I'objet d’une attention particuliere.

Données et méthodes

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
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Pour cela, les données de I’'enquéte Fin de vie 2020-2022 dans les Outre-mer permettent de
connaitre le parcours des personnes durant les deux derniers mois de leur vie. Ces
trajectoires seront mises en perspective avec I'implication de I’entourage a différentes
périodes de la trajectoire de fin de vie.

Résultats

Au fur et a mesure que I'on se rapproche de la mort, le pourcentage de personnes a
domicile diminue (67% deux mois avant le décés et 42% le jour du déces) et celui de
I"hopital augmente (de 13% deux mois avant le déces a 47% le jour du décés). Les femmes
meurent plus souvent que les hommes a domicile, et les personnes de 90 ans et + sont deux
fois plus nombreuses que les moins de 70 ans a décéder a domicile.

Si I'on construit une trajectoire a I'aide des lieux a 4 dates précises, on obtient que 26% des
personnes resteront les deux derniers mois a domicile, 5% a I’hdpital mais 33% connaitront
une trajectoire du domicile a I’hdpital et environ 10% feront des va et vient entre deux lieux.
Ces trajectoires évoluent avec I'dge et la cause de déceés. Plus la personne est agée, plus elle
a un pourcentage élevé d’étre resté a domicile les deux derniers mois. C’est surtout notable
pour les 90 ans et plus.

Les déces suite a des maladies infectieuses, de I'appareil respiratoire sont ceux pour
lesquels une trajectoire du domicile vers I’'hopital est la plus fréquente et les décés suite a
des troubles mentaux ou des décés cardio-vasculaires les moins fréquents.

Les personnes vivant seules sont plus susceptibles de rester les deux derniers mois de leur
existence a I’hopital et d’y étre transféré dans les derniers mois que celles vivant avec leur
famille ou d’autres personnes.

En conclusion, les trajectoires sont fortement dépendantes de I'état de santé mais aussi de
variables socio-démographiques (age) et de I'’entourage mobilisable.

5.3. AXE 3 : Quel accompagnement pour les personnes en fin de vie ?
Grace au recueil des récits des intervenants familiaux, I'objectif de cet axe est de confronter
les conditions objectives du déroulement de la fin de vie (durée, type de soutien, de soins,
complémentarité éventuelle des acteurs en termes de réles, etc.) a leur perception
(satisfactions et difficultés ressenties, attentes, etc.).
Notre société ayant particulierement tendance a médicaliser la fin de la vie, ce qui rend
souvent I’hospitalisation incontournable, la question du processus de décision qui, a
I'inverse, conduit les personnes a finir leurs jours a domicile est I'objet aussi de I'analyse.

De ces éclairages nouveaux sur les forces et les faiblesses de I'accompagnement a domicile
des fins de vie -et leurs différences d’un Dom a |'autre- pourraient découler d’éventuelles
propositions innovantes de modes de soutien (aux soignants et aux familles) afin d’améliorer
la qualité de vie a ce stade de I'existence lorsqu’il se déroule a domicile, souhait d’une trés
large majorité des personnes.

Un premier article aborde différents aspects du maintien a domicile a la Réunion a travers le
prisme des proches aidants. Une deuxiéme recherche sur |'effet de I'’entourage a fait I'objet
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d’'un mémoire de recherche d’un groupe d’étudiants de master 1 et va étre transformée et
prolongée pour réaliser un article scientifique.

5.3.1. Lafin de vie a domicile a La Réunion : rester chez soi a tout prix ?
Cet article est publié dans la revue Gérontologie et Société (numéro 174)

Résumé — Mourir a domicile a La Réunion est une pratique courante, inscrite dans la
conception traditionnelle de la mort comme étape du cycle de vie, surtout pour les
personnes agées. Considéré comme plus a méme de maintenir les reperes et habitudes, le
domicile permettrait d’ancrer la fin de vie dans une vision de la mort « ordinaire », étape
finale de la vie. Cet article s’intéresse aux différentes facettes du maintien a domicile en fin
de vie. A partir d’'une enquéte qualitative auprés de proches ayant accompagné une
personne en fin de vie et de professionnels et bénévoles investis dans I'accompagnement de
la fin de vie a domicile, nous montrons que la fin de vie a domicile a La Réunion s’inscrit dans
des logiques « classiques » : valorisation d’une mort entourée dans un environnement
familier et familial en continuité de la vie antérieure sans pour autant que le domicile ne
protége des aménagements du logement, de 'arrivée d’aidants professionnels et de
bouleversements dans les rythmes des personnes accompagnées et surtout de ceux de leurs
proches.
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Introduction

Particularité de La Réunion, et de presque tous les départements et régions d’outre-mer
(DROM), mourir a domicile y est plus fréquent (43 % a la Réunion et Guadeloupe, 46 % a la
Martinique) que dans la plupart des autres régions frangaises en 2018 (24 % en moyenne
pour la France entiére) (Cousin & Gongalves, 2020). D’un cOté, cette situation peut étre liée
a des caractéristiques socio-démographiques dont une résidence multigénérationnelle plus
fréquente (Marie & Breton, 2015), une part de seniors en perte d’autonomie vivant a
domicile plus importante (Dehon, 2023) et un taux d’emploi féminin plus faible que dans
I’'hexagone (43 % contre 63 % environ pour la France hexagonale en 2020)10. De l'autre, le
taux d’équipement en établissements d’hébergement pour personnes agées est plus faible
gu’au niveau national. Dans les DROM (hors Mayotte), entre 2007 et 2019, les capacités
d’accueil pour personnes agées (Ehpa, Ehpad, USLD, logements-foyers) ont augmenté de

45 %. En 2019, le nombre de places pour une personne agée de 75 ans ou plus y reste bien
inférieur a celui observé au niveau national (121 pour 1000)11. Avec 37 pour 1000, La
Réunion dispose du taux d’équipement le plus faible (52 pour 1000 en Guadeloupe, 42 pour
1000 en Martinique et 75 pour 1000 en Guyane). De plus, en raison de la hausse importante
du nombre de personnes de 75 ans ou plus durant la période, ce nombre moyen de places
par personne tend a régresser. A I’échelle des quatre DROM, il passe ainsi de 48 pour 1000 a
45 pour 1000 en un peu plus d’une décennie.

De méme, en 2019, I'offre disponible en soins palliatifs en milieu hospitalier est inférieure a
celle observée au sein de la France entiere. La Réunion dispose ainsi de 0,7 lits en unités de
soins palliatifs (LUSP) pour 100 000 habitants et de 1,9 lits identifiés soins palliatifs dans
d’autres services (LISP) pour 100 000 habitants. La méme année, pour la France entiére, on
compte 2,8 LUSP et 8,4 LISP pour 100 000 habitants. En comparaison, la Guadeloupe
(respectivement 2,7 et 4) et la Martinique (respectivement 3,1 et 3,6) sont mieux équipées
dans ce domaine (Cousin & Gongalves, 2020). Entre 2019 et 2021, les évolutions sont par
ailleurs tres faibles : seul le nombre moyen de LISP augmente a La Réunion pour atteindre
2,2 lits pour 100 000 habitants (Cousin et al., 2023). Toutefois, comme un témoin de
I'importance de la prise en charge a domicile, le nombre moyen de places en hospitalisation
a domicile (HAD) en 2021 est de 42,6 pour 100 000 habitants a La Réunion contre 34 pour la
France entiere. Si I’'HAD n’est pas uniquement réservée a la fin de vie et aux soins palliatifs,
en France en 2019, un quart des séjours en HAD étaient des séjours de ce type (Cousin et al.,
2023).

L'importance quantitative des décés a domicile peut également s’expliquer par des aspects
culturels. Au début des années 1990, Gilbert Duval se faisait le juge de I’h6pital réunionnais,
le taxant d’« anachronisme » notamment en ce qui concerne la prise en compte des

« formes culturelles ». Il les juge niées tout comme « la dimension magique de la maladie et

10 ponnées disponibles ici : https://www.insee.fr/fr/statistiques/2011101?geo=DEP-974#chiffre-cle-5 (La Réunion) et
https://www.insee.fr/fr/statistiques/7632005?sommaire=7632025&geo=METRO-1#ancre-EMP_T2 (France
hexagonale).)

11 Données disponibles ici : https://drees2-sgsocialgouv.opendatasoft.com/explore/dataset/587 |-enquete-aupres-des-etablissements-d-hebergement-pour-
personnes-agees-ehpa/information/ (traitement par les auteurs)
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de la mort a la Réunion » (1991, p. 55) mais note tout de méme une hausse rapide de la part
des déces a I'hopital (35 % en 1988 contre 25 % dix ans plus tot). Il évoque ainsi

« I'inadaptation de I’'h6pital a la mort traditionnelle » (p. 50) et explique notamment la
nécessité pour les Réunionnais de la présence de I'entourage et du maintien a domicile. Pour
autant, il confirme des « changements réels de comportements en face de la maladie et de
la mort » qu’il n“impute pas a « une modification du point de vue de la majeure partie de la
population réunionnaise » mais a la « médicalisation » et a « la pression de I'idéologie
dominante » (p. 55). En effet, décéder a domicile est de maniere plus générale congu comme
une mort moins technicisée qu’en milieu hospitalier (Gijsberten & Kremer, 2021). Enfin,
guand Duval évoque les représentations sociales de la mort a La Réunion, il la définit comme
une « mort ordinaire » (p. 39), acceptée, intégrée au cycle de vie, surtout lorsqu’il s’agit de
personnes agées. Le domicile peut, en effet, étre considéré comme plus a méme de
permettre un ancrage dans cette vision de la mort, accompagnée et inscrite dans une double
continuité : du cycle de vie et de la biographie des individus. Pourtant, méme a domicile des
ruptures peuvent intervenir (Voléry & Schrecker, 2018).

Si G. Duval pensait voir la proportion de décés a I’hopital encore fortement augmenter,
trente ans plus tard, c’est effectivement le cas (46 % contre 53 % dans I'Hexagone en 2018)
sans pour autant avoir connu I'ampleur de croissance dont il faisait état, ni devenir
majoritaire. L'importance des déces a domicile enjoint donc a s’interroger sur les
motivations et les conditions du maintien a domicile en fin de vie a La Réunion. A partir
d’une enquéte qualitative réalisée en 2019 auprés de proches aidants sélectionnés car la
personne accompagnée a eu, a minima, une période de maintien a domicile durant sa fin de
vie et de professionnels (1), cet article s’intéresse aux motivations et aux différentes facettes
du maintien a domicile (2) pouvant relever de compromis sur les aménagements nécessaires
concernant le logement lui-méme, dont I'entrée en son sein de professionnels participant a
la prise en soins de la personne en fin de vie (3), et 'organisation de la vie des proches
aidants (4).

Enquéter auprées des proches et des professionnels : un double regard

A I'instar d’autres études (Wirth et al., 2019), nous mobilisons un corpus permettant de
poser un double regard sur la fin de vie a domicile. D’un c6té, un focus group a été mené
aupres de professionnels et bénévoles investis dans la fin de vie a domicile : psychologues,
médecins, infirmiers et infirmiéres ou encore consultants. Leurs échanges ont
particulierement porté sur leur perception de I'activité et de leur métier ainsi que sur celle
de I'accompagnement qu’ils sont en capacité d’offrir.

De l'autre, vingt-neuf entretiens semi-directifs (annexe I) ont été conduits par des étudiants
de l'institut régional de travail social de La Réunion, en francais et/ou en créole auprés
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d’aidants de personnes récemment décédées prises en charge, au moins un temps, a
domicile. Les entretiens ont porté sur cinqg thématiques principales :
- le maintien a domicile et les hospitalisations (choix, contexte, acteurs) ;
- les aidants et intervenants a domicile ainsi que les relations entretenues avec eux ;
- les traitements recgus et/ou refusés et la maniére dont les décisions ont été prises,
I'information et la concertation dans ce domaine ainsi que les soins palliatifs ;
- la connaissance et I'application des lois relatives a la fin de vie ;
- la perception d’ensemble qu’ils portent sur cette expérience d’accompagnement.

Enfin, les entretiens se sont cloturés sur une proposition de partage de conseils et
suggestions a destination d’autres personnes/familles qui seraient amenées a vivre une
expérience similaire. En interrogeant les proches apres le décés, nous disposons
d’informations sur I'intégralité de la fin de vie. Alors que I'échantillon des personnes
décédées, comprend presqu’autant d’hommes (13/29) que de femmes (16), les proches
enquétés sont majoritairement des femmes (23/32)12. D’age divers, ces aidants sont
généralement plus jeunes que les personnes décédées dont la majorité est agée de 80 ans
ou plus. Les proches enquétés sont principalement membres de la famille (29), souvent
proches voire trés proches : plus de la moitié est 'un des enfants de la personne décédée et
5 sont des conjoints. La structure de notre corpus est ainsi similaire a celle des résultats des
études portant sur les aidants des personnes agées, en perte d’autonomie ou encore en
situation de handicap. Ainsi, les conjoints et enfants sont largement surreprésentés (Brunel
et al., 2019), tout comme les femmes qui prodiguent, selon la littérature, plus fréquemment
une aide réguliere pour les activités de la vie quotidienne et le soutien moral. Cependant, les
ages des enquétés sont plus éloignés de ceux généralement mis en avant : dans notre
corpus, les ages les plus fréquents sont compris entre 40 et 59 ans contre les 55-59 ans dans
ces études (Blavet, 2023). Cependant, cette structure correspond a celle des enquétés et
non de I’ensemble des aidants mentionnés dans les entretiens.

Les pathologies mentionnées sont diverses et parfois multiples. En 2019, année de
I’enquéte, en France hexagonale comme a La Réunion, les deux principales causes de déces
sont les maladies de I'appareil circulatoire et les tumeurs. Ainsi, 1 215 décés réunionnais
étaient le résultat de tumeurs (167 768 dans I’"hexagone) et 1 231 de maladies de I'appareil
circulatoire (135 428 dans I’hexagone). Dans notre échantillon, les cancers sont cependant
les pathologies les plus citées (12). A I'inverse, le diabéte, pourtant fréquent a La Réunion
(35 % des 65 ans ou plus en 2020) (ORS La Réunion, 2022), ne concerne que 8 personnes
décédées de notre corpus. Certaines personnes ont connu des dégradations importantes de
leur état de santé. La perte d’autonomie est fréquente avec des incapacités a se déplacer
seul, a réaliser des gestes de la vie quotidienne (se laver seul, par exemple), devoir gérer des
limitations physiques voire psychologiques allant jusqu’au confinement au lit. Les
pathologies évoquées peuvent aussi conduire a des traitements dont des prises de

12 Le nombre d’enquétés est supérieur a celui des personnes décédées car certains entretiens ont eu lieu intégralement ou partiellement en présence de plusieurs répondants. Lorsqu’un deuxiéme répondant est présent, il est conservé pour

Fanalyse s'il intervient & plusieurs reprises au cours de entretien.
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morphine, des chimiothérapies ou encore de I'oxygene. Dans ces conditions, les durées
d’accompagnement sont variables et peuvent atteindre plusieurs années.

Rester a domicile, pres des siens ?

Le maintien a domicile, une volonté affichée

Bien que certains cas illustrent une volonté — d’au moins une partie de I'entourage —
d’envisager des solutions alternatives, le fait d’avoir connu a minima une période a domicile
en fin de vie reléve souvent d’'une volonté affirmée dans notre corpus. Elle peut ainsi
émaner directement de la personne décédée et/ou de son entourage. Les raisons invoquées
sont de divers ordres dont une aversion au changement, exprimée par le fait de simplement
vouloir rester chez-soi ou celui de conserver ses habitudes et garder ses affaires
personnelles. Cette plus grande sérénité du cadre que représente le domicile rejoint les
résultats de la littérature montrant la volonté de maintenir ses repéres jusqu’au bout
(Observatoire National de la fin de vie, 2013). Le rejet des établissements spécialisés est
aussi évoqué dans plusieurs entretiens avec parfois la mise en avant du maintien de
I’'autonomie de la personne décédée comme motivation de ce non-recours. Plus
fréguemment, I’'hopital est également décrié. Celui-ci est associé a un abandon, a la peur de
mourir seul, alors que de maniere corollaire, le domicile permettrait de rester prés de sa
famille, d’étre entouré des siens. Maintenir le cadre familier et familial du domicile peut ainsi
apparaitre comme une maniere d’assurer au patient une fin de vie paisible :
[...] finir sa vie, arréter ot elle a vécu toutes ces années heureuses et puis entourée de ces
enfants, des siens. Moi je trouve que ¢a a été respecté. J'espére qu’elle a eu une fin, comme
on peut dire, le plus paisible possible et qu’elle est partie sereine.
(Femme, 40-49 ans, a accompagné sa mere)

L'image de la mort traditionnelle réunionnaise (Duval, 1991), conforme a celle de la « bonne
mort » (Seale & Van Der Geest, 2004), est ainsi véhiculée par les enquétés : « au domicile et
entourée ». Les professionnels et plusieurs entretiens font cependant état d’un certain
désengagement d’au moins une partie de I'entourage. Dans |'un d’eux, c’est méme le choix
du maintien a domicile qui a été source de |'éloignement de certains proches comme pour
cet homme accompagné par sa femme dont la mere et les sceurs ne venaient le visiter que
lorsqu’il était a I’'hopital, lieu certainement jugé plus neutre en raison de rancoeurs
antérieures. Selon les professionnels, I'aide émane fréquemment d’un seul proche. Dans la
littérature, les symptémes des patients sont mis en avant pour expliquer que certaines
familles ne parviennent pas a envisager un retour a domicile (Ishii et al., 2012). Dans notre
corpus, une enquétée déclare ainsi qu’elle n’aurait pas supporté que les entraves utilisées a
I’h6pital soient maintenues aprés le retour a domicile de son mari.

Toutefois, I'entourage évoqué est large. Dans une majorité d’entretiens, les enfants sont
mentionnés, viennent ensuite les conjoints et conjointes des patients puis d’autres membres
de la famille : petits-enfants, freres et sceurs, nieces, etc. Les voisins et les amis sont aussi

W Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
‘//\—’» IReS P info@iresp.net - www.iresp.net



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

mis en avant pour leurs visites ou leur soutien. A La Réunion, cette présence de I'entourage
est ainsi facilitée par la proximité géographique des membres de la famille. Elle émane déja
de la petitesse de I'fle qui simplifie les déplacements (Klein & Sandron, 2016), exception faite
des embouteillages et des zones enclavées. Une répondante explique ainsi avoir cherché a
rationaliser ses temps de déplacement en passant par les hauts aux heures de pointe. Par
ailleurs, les lieux de résidence des membres d’'une méme famille sont souvent dans la méme
commune, si ce n’est dans la méme rue (Beaugendre et al., 2018). Quoi qu’il en soit et
surtout dans le cas d’'une entrée dans le dispositif d’HAD, le maintien a domicile ne peut
intervenir sans I'aide quotidienne des proches :

[...] en HAD on demande une présence H24 il faut qu’il y ait quelqu’un a la maison qui soit en

capacité pour pouvoir donner I'alerte si le patient ou la patiente lui n’est pas en capacité de.

(Professionnel du domicile)

Au-dela de 'aide apportée, les moments en famille peuvent étre plébiscités comme les
repas, moyens de conserver la personne accompagnée dans le groupe familial (Voléry &
Schrecker, 2018). Une des enquétées explique ainsi que lors de fétes particulieres, ces temps
collégiaux étaient respectés méme si des aménagements devaient étre opérés :
[...] on le portait, on le soulevait, on I'attachait sur une chaise pour la féte des méres pour
qu’il mange avec ses enfants [...].
(Femme, dge inconnu, a accompagné son mari)

Enfin, dans quelques cas, I'attachement a leur domicile des personnes décédées a été
revendiqué jusqu’apres la mort via le souhait de rester chez-soi pour sa veillée mortuaire
exprimeé par quelques patients de notre corpus dont deux qui résidaient, pour les derniers
moments de la vie, respectivement chez leur fille et leur fils.

Rester « chez-soi » ou a domicile ?

En effet, se maintenir a domicile en fin de vie implique parfois de rejoindre celui d’un tiers,
provoquant une dissension entre le « chez-soi » et le domicile (Souillier et Weber, 2011).
Dans certains cas, brouillant encore plus la frontiere entre domicile et chez-soi, cette
situation de cohabitation peut, se produire dans la continuité du mode de vie antérieur. Ceci
émane notamment de cohabitations intergénérationnelles plus importantes dans les outre-
mer au domicile du parent quand I'un des enfants réside avec lui ou au domicile de I'enfant
guand c’est le parent agé, voire tres agé, qui vient y vivre (Beaugendre et al., 2018). Dans
d’autres cas, en raison d’'un environnement peu adapté et/ou d’'une dégradation de I'état de
santé, un déménagement chez un proche peut étre décidé. Méme si cela nécessite de laisser
son « chez-soi », cette mobilité n’est pas nécessairement mal vécue :
[...] et dans les derniers temps comme les médecins ne voulaient plus qu’elle habite seule,
[...]. Dés qu’elle m’a dit que voila, elle n’avait plus de maison [...], moi ¢a a été direct, je lui ai
dit « ben tu viens vivre avec nous ». Et elle n’a fait ni une, ni deux, elle a accepté la décision et
ca s’est tres bien passé.
(Homme, dge inconnu, ayant accompagné sa mere)
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Ce changement peut d’ailleurs moins relever d’'un compromis que de la culture
réunionnaise, avancée par les professionnels pour expliquer ces situations de prise en
charge au domicile d’un proche.

A La Réunion, "'accompagnement d’une personne agée et/ou en fin de vie peut également,
plus fréquemment que dans I’'hexagone, prendre place au sein d’un dispositif d’accueil
familial a titre onéreux (famille d’accueil). En effet, leur croissance y est plus soutenue et des
pensions sans agrément (« maisons marrons ») sont également observées (Klein & Sandron,
2018). Dans ces cas, le compromis pour rester dans un domicile est de deux ordres :
I'installation dans le domicile d’un étranger et un nouveau mode de vie plus collectivisé.
L'une des personnes prises en charge dans ce dispositif a d’ailleurs développé un syndrome
de glissement d(i a ce déracinement, ressenti d’autant plus intensément qu’elle n’avait
connu qu’un domicile depuis son mariage a 18 ans :
Le fait de ne pas savoir du jour au lendemain ou elle va habiter, dans un environnement qui
n’est pas le sein, ou elle perd ses habitudes, ses maniéres de faire. Le risque est que tout cela
soit coupé et que les personnes dgées n’ont plus de repéres.
(Femme, 50-59 ans, famille d’accueil)

Pour certains, le maintien a domicile ne peut étre totalement dissocié du maintien « chez-
soi » méme si celui-ci peut ne pas étre le logement principal. C'est le cas d’'un homme qui a
rejoint sa résidence secondaire, plus adaptée a son état de santé, car son logement principal
ne comprenait pas de toilettes intérieures. S’il n’a pas été pris en charge chez lui stricto
sensu, il a cependant pu bénéficier d’un lieu familier. Les équipements de confort sanitaire
sont majoritairement répandus a La Réunion : en 2013, seuls 2 % des logements ne
disposent pas d’un élément dans ce domaine (eau courante, baignoire/douche, toilettes
intérieures) (Chaussy, 2016). Toutefois, cet exemple montre I'importance des conditions de
vie et de logement dans les possibilités de maintenir les personnes en fin de vie a domicile.

Les nécessaires technicisation et médicalisation du domicile

Des aménagements nécessaires

G. Duval (1991) expligue la hausse des décés a I'hopital par la « médicalisation ». Pourtant,
les caractéristiques de cette étape de la vie (dégradation forte de I'état de santé, par
exemple) peuvent nécessiter d’adapter/modifier le domicile occupé, conduisant justement a
sa technicisation et a sa médicalisation (Biaudet & Godfroid, 2016). Parfois indispensable
pour apporter du confort et/ou faciliter la prise en charge, du matériel spécialisé doit étre
introduit au domicile. Différents dispositifs sont évoqués dans notre corpus : lits médicalisés,
fauteuils, appareils respiratoires, etc. Leur installation peut conduire a des réaménagements
plus ou moins importants du logement ou des piéces concernées et un sentiment de rupture
peut émerger. C'est le cas de I'une des personnes décédées pour laquelle un lit médicalisé a
été installé a la place du lit conjugal, malgré sa symbolique importante :
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La c’était déja le premier déchirement. Parce que pour elle, @ ce moment-la, on lui a enlevé
une partie de son couple. Pendant toutes ces années, elle n’a jamais dormi sans papa. Papa,
on lui a mis un lit dans la chambre mais ils n’étaient plus ensemble [...].

(Femme, 40-49 ans, a accompagné sa mere)

Les conditions de logement sont primordiales dans les possibilités de maintien a domicile.
Pour I'une des personnes décédées, la taille, trop petite, de I'appartement occupé avec sa
femme a compliqué les soins ainsi que les possibilités d’installation de matériel spécifique.
Ce cas met également en évidence les complexités liées aux conditions d’habitat de maniere
plus générale avec un immeuble peu adapté : sans ascenseur et avec des escaliers
difficilement praticables, enfermant ainsi la personne en fin de vie chez elle. Ici, deux aspects
liés aux spécificités réunionnaises peuvent étre mentionnés : les conditions de vie parfois
précaires des personnes agées ainsi que I’évolution des conditions de logement. Alors que
celles-ci étaient initialement centrées sur I’habitat individuel, son importance décline au
profit de I’habitat collectif (Klein & Sandron, 2019). Par ailleurs, comme dans |I’"hexagone, les
personnes agées réunionnaises vivent plus fréquemment dans des logements anciens
(Christian et al., 2010).

Des difficultés liées au logement sont aussi mentionnées par les professionnels pour lesquels
I'intervention a domicile peut se complexifier voire empécher le maintien a domicile :
[...] surtout des fois ont est aussi confrontés a des choses comme I’espace disponible dans la
maison ¢a vous fait tiquer mais simplement quand il y a des tout petits logements pas
adaptés [...] donc techniquement on ne peut méme pas mettre un lit médicalisé dans la
chambre du patient ou alors on va étre obligé d’installer dans le salon avec tous les autres
donc du coup ¢a se complique s’il y a quelque chose.
(Infirmier)

En effet, 'emplacement du lit médicalisé en fin de vie est parfois I'objet de négociations
(Voléry & Schrecker, 2018). Dans quelques cas, des aménagements sont apportés en
changeant le réle des piéces. Si cela peut réduire les frontiéres spatiales avec les autres
occupants du logement, I'entourage peut y étre opposé. Dans notre corpus, une enquétée
supporte ainsi mal I'idée que son mari, qui porte des protections, investisse un espace
commun. Des travaux plus importants sont aussi mentionnés : refaire la salle-de-bain, les
escaliers ou encore construire une rampe d’acces.

Malgré ces aménagements et le souhait des personnes, des séjours a I’hdpital peuvent
s’avérer nécessaires notamment lorsque I’état de santé se dégrade ou en cas de réalisation
de certains gestes médicaux (suivi, opérations, etc.). En effet, méme lorsque la fin de vie se
déroule a domicile, I'h6pital n’est pas toujours absent des trajectoires (Pennec et al., 2013).
Les professionnels interrogés témoignent ainsi du fait que I'ensemble des fonctions
médicales de I’'hopital ne peuvent étre réalisées a domicile :
[...] pourquoi les gens reviennent aux urgences ? Parce que les familles ou les médecins ou les
soignants pensent qu’il y a quelque chose de mieux a faire qu’on ne pourra pas faire a la
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maison et ¢a nécessite une préparation mais il y a aussi cette idée c’est pas possible, on ne
peut pas le laisser dans cette souffrance-la.
(Médecin)

Qu’un dispositif d’HAD soit mis en place ou non, quand l'intervention de professionnels de
santé et paramédicaux pour partager les taches avec les proches devient indispensable, le
domicile se médicalise toujours un peu.

Une médicalisation par I'« entrée » des professionnels de santé au domicile

Etre pris en charge a domicile nécessite souvent I’entrée de personnels de santé et autres
aidants dans le domicile, pouvant de ce fait bouleverser les habitudes de vie et ne pas étre
accepté par la personne en fin de vie (Gott et al., 2004). Dans notre corpus, I'implication des
infirmiéres et infirmiers est largement citée. Leurs « passages » peuvent se produire
plusieurs fois par jour pour, principalement, administrer les traitements médicaux et faire la
toilette ou encore gérer les protections, par exemple. Dans quelques cas, les enquétés
indiquent également que leur présence s’est intensifiée a I'approche de la mort. Pour les
soins, notamment ceux du corps, certains patients sont affectés par I'arrivée et la présence
de ces nouvelles personnes dans leur quotidien :

Parce que c’est difficile de voir quelqu’un changer votre couche, vous baigner, vous doucher,
de faire la brosse a dents, laver les dents, tout ¢a c’est des trucs personnels.

(Femme, 30-39 ans, a accompagné un voisin)

Outre ces professionnels de santé de premiere ligne pour |'aide, des masseurs-
kinésithérapeutes sont mobilisés, parfois plusieurs fois par semaine, pour aider la personne
a marcher ou lui prodiguer des massages de relaxation. Dans le cas d’une patiente, une
psychomotricienne est également évoquée pour l'aider a « faire des petits mouvements ».

Deux nuances peuvent étre apportées a cette médicalisation du domicile en fin de vie. Elle a,
en effet, pu se produire en amont de cette étape de la vie. Si les patients présentaient déja
une pathologie ou si celle-ci s’est détériorée, ces aides ne représentent pas toujours une
médicalisation nouvelle du domicile notamment lorsque ce sont les mémes professionnels
gui sont ensuite investis dans la fin de vie du patient :
[...] c’est un cheminement donc je trouve ¢a intéressant de s’inscrire dans une continuité et
souvent... en tout cas j'ai le sentiment que finalement parfois vous étes méme dans une
continuité bien en amont parce que vous voyez le patient pour une insuline et puis 5-6 ans
plus tard y a la pathologie qui apparait donc il y a cette idée... voila dans cette continuité de
soins.
(Médecin)

Par ailleurs, une certaine spiritualité se retrouve également dans quelques entretiens. La
religion, principalement catholique bien que I'lle soit multiconfessionnelle, est encore tres
pratiquée a La Réunion (Andoche et al., 2017) et peut conduire a la venue d’un représentant
religieux.
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Ces prises en charge de différents ordres par des personnes extérieures au domicile
bouleversent également I'organisation du temps des personnes en fin de vie comme de leurs
proches. Les visites des infirmiers sont régulieres (le matin et le soir, par exemple) comme le
sont les temps de soins a I'hopital ce qui peut mener les patients a passer leur journée a les
attendre (Sentilhes-Monkam, 2006).

Rester a domicile ou les sacrifices des proches

La difficulté des nuits

Se maintenir a domicile en fin de vie peut conduire a la perturbation des rythmes de vie de la
personne accompagnée mais également de son entourage et étre source de difficultés.
Lorsqu’elles sont dépassées par les événements, certaines familles peuvent devenir
défaillantes, sans que leur volonté de bien faire ne soit remise en question :
[...] il y a tout un tas d’enjeux qui fait qu’on veut répondre aux attentes du proche qui veut
mourir a la maison, etc. mais on peut se retrouver effectivement quand ¢a se dégrade dans la
situation ol il y a une angoisse massive, une détresse qui fait que les gens sont dépassés.
(Psychologue)

La conservation d’une vie normale peut étre entretenue par les proches, pour eux-mémes,
en maintenant, par exemple, leurs vacances et les voyages associés. Pourtant, notre corpus
met plutdt en avant le bouleversement des vies. Le maintien a domicile nécessite une
mobilisation constante des proches voire une mise entre parentheéses de leur propre vie
(Blavet et Caenen, 2023). La pénibilité des nuits est régulierement citée en raison des
difficultés a dormir pour étre en capacité de fournir une aide constante et/ou a cause de
I'incapacité de I'aidant a lacher prise méme lorsqu’il peut étre secondé. Des ruptures
peuvent alors intervenir dans les habitudes des aidants comme pour cette enquétée dont le
mari la sollicitait de maniére incessante la nuit alors qu’elle se définit comme étant
normalement une grande dormeuse. Les rythmes des aidants sont remis en question,
particulierement lorsque ceux-ci sont toujours amenés a devoir assurer leurs activités
habituelles la journée. Ces difficultés liées aux nuits sont d’ailleurs bien connues des
professionnels, notamment en ce qui concerne les possibilités d’avoir des personnes pour
aider :
La nuit, les familles se plaignent souvent de ne pas avoir de relais parce qu’elles ont besoin
d’avoir des activités, d’avoir une vie et souvent quand une personne est surtout en phase
terminale il faut étre la, étre présent et ¢ca peut durer longtemps, ¢a peut durer des semaines,
c’est difficile.
(Infirmier)
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IIs tentent, par exemple, de les pallier avec la mise en place d’assistances téléphoniques
lorsque le patient est en HAD. Les bouleversements des rythmes de vie des aidants sont
également mis en évidence dans notre corpus.

Une implication permanente non sans conséquences

L'implication parfois permanente des enquétés aupres d’un proche en fin de vie a aussi pu
avoir des conséquences sur leur vie générale comme cette femme qui a pris en charge son
voisin et qui reconnait que cet accompagnement a eu une influence sur son couple a cause
de ses fréquentes absences, bien que son conjoint semblait avoir compris son engagement.
C’est aussi le cas d’une autre enquétée pour qui la prise en charge de son beau-pére a
notamment conduit a une négociation avec son mari sur la priorité a donner a son propre
pére, au détriment de lui-méme. Un dernier exemple peut étre évoqué avec celui d’une
enquétée qui a interrompu ses études pour s’occuper de son grand-pére.

Alors que le domicile, surtout s’il est partagé avec la personne accompagnée, pourrait étre
considéré comme plus a méme de simplifier I'organisation des aidants, leurs emplois du
temps et le partage des temps d’accompagnement peuvent devenir trés contraints,
notamment si I'un d’entre eux travaille et qu’ils ont besoin d’étre remplacés durant ces
périodes (Charlap et al., 2020). Les proches sont ainsi amenés a se répartir les « gardes ».
Malgré I'affirmation d’un « devoir », du role de la famille, des sacrifices sont également
mentionnés. C'est ainsi le cas d’un aidant (fils unique) qui définit sa vie durant cet
accompagnement comme étant « réglée » :
C’est vrai que moi, tout seul, c’était du lundi au dimanche, c’était une organisation, c’était
réglé. Ben la telle heure... telle heure faut rentrer. Le week-end pareil. Ben les sorties fallait
revenir a telle heure. C’est vrai que ¢a demande beaucoup.
(Homme, 30-39 ans, a accompagné son pére)

L'accompagnement d’un proche peut alors empiéter sur d’autres activités et n’est parfois
pas la seule obligation des aidants comme I'indique cette enquétée qui avait I'impression de
tout faire en urgence, prise entre son mari, son enfant et sa mére. Comme le rappelle une
professionnelle du domicile lors du focus group, ce travail a temps plein est ainsi notamment
induit par les nécessités de I’'HAD, lorsque le patient en bénéficie, puisqu’une présence
permanente est demandée. Tout comme la nature des relations entre le proche et la
personne accompagnée change (Totman et al., 2015), la fin de vie a domicile peut donc
devenir un moment de grande présence des proches, potentiellement en rupture avec leurs
habitudes antérieures. Pourtant, cette rythmicité peut, au contraire, étre considérée comme
se situant dans la continuité de ces modes de vie antérieurs :
C’était la depuis le début je pense. On a toujours été comme ¢a ici, donc je pense que c’est...
ben on avait des réles. Il y avait toujours quelqu’un qui passait a tour de réle. Elle n’était
jamais seule. Quand ils sortaient du travail ou le soir quand ils arrivent pour boire un café.
Ben c’est la maison familiale et tout le monde a toujours I’habitude de passer. Les personnes
viennent voir maman, ¢a a toujours été comme ¢a.
(Femme, 40-49 ans, a accompagné sa mere).
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Conclusion

Malgré une plus forte propension a décéder a domicile, La Réunion s’inscrit dans des
logiques de fin de vie a domicile « classiques » avec une valorisation de la « bonne mort » et
le domicile vu comme un moyen de maintenir les reperes environnementaux et familiaux. Ce
maintien a domicile nécessite cependant des compromis : une technicisation et une
médicalisation du domicile et un bouleversement de la vie des proches impliqués dans
I’'accompagnement. Des séjours hospitaliers peuvent aussi étre acceptés lorsque le milieu
hospitalier est plus a méme de prendre en charge la situation du patient. Cependant, les
spécificités réunionnaises, notamment par la proximité géographique des membres de la
famille et le devoir familial revendiqué, peuvent simplifier cette prise en charge a domicile.
Pourtant, I'invocation de ce devoir ne doit pas minimiser les difficultés connues par les
proches aidants.

Dans ce territoire ou les solutions alternatives sont peu développées, plusieurs questions se
posent parmi lesquelles celle des adaptations de tous les acteurs a ces bouleversements et
leur ressenti, notamment pour les aidants qui ont parfois eu a beaucoup sacrifier pour
prendre en charge un proche. Au-dela du ressenti, c’est aussi la question du retour a la

« normale » qui peut se poser une fois le décés survenu. Egalement, I’appui des politiques
publiques peut étre interrogé, notamment en ce qui concerne les enjeux relatifs a la maniére
dont les innovations dans les logements sont présentées et anticipées ainsi que les
aménagements dans I'aide assurée par les proches dont le droit au répit. Alors que le
souhait de mourir a domicile est fortement exprimé en France, cela ne semble pouvoir se
faire qu’au prix d’'un accompagnement tres fort par des professionnels.
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5.3.2. Laprésence de la famille et des proches en fin de vie dans les Dom

[Embargo car travail en cours]

Objectifs

Cette recherche vise a caractériser les composantes du réseau social des patients et leur
implication en fin de vie, ainsi qu'a identifier certains facteurs pouvant influencer cette
présence et cette implication au cours du dernier mois et de la derniére semaine précédant
le déces. Pour ce faire, nous identifions le réseau social présent au cours du dernier mois et
de la derniére semaine de vie des personnes décédées et évaluons leur participation aux
soins de fin de vie, en se concentrant sur les patients décédés d’un cancer et ceux souffrant
de troubles cognitifs. La premiére hypothese est de vérifier si la présence du réseau social
est plus importante en cas de patient atteint de cancer. Enfin, la seconde hypotheése cherche
a déterminer si la présence du réseau social est moindre dans le cas d’un patient avec des
troubles cognitifs.

Méthodes

L’étude repose sur la description des patients (age, sexe, DROM du déces), des variables
relatives au déces (lieu, cause principale, présence de troubles cognitifs), ainsi que des
variables diverses liées a la présence ou a I'implication du réseau de soutien. Le réseau de
soutien des individus, tel que nous le définissons ici, inclut toutes les personnes de la famille,
des cercles d’amis, de voisins, ainsi que des bénévoles et des représentants religieux. Dans
I'enquéte, le réseau de soutien, sa présence et son implication sont identifiés a travers les
déclarations des médecins ayant répondu au questionnaire. Plusieurs types de réseaux de
soutien peuvent ainsi étre considérés : le réseau de soutien potentiel, parfois peu connu du
médecin ; le réseau identifié par le médecin (y compris les personnes cohabitants avec le
patient) ; et, parmi eux, les individus effectivement impliqués dans les soins durant le dernier
mois ou ayant rendu visite durant la derniere semaine de vie. Nous avons défini le réseau de
soutien de maniere large pour inclure les individus identifiés par le médecin et ceux
impliqués dans les soins. Le réseau de soutien cohabitant se réfere aux individus vivant avec
la personne en fin de vie. Nous avons supposé que tous les membres cohabitants avaient été
identifiés par le médecin comme faisant partie du réseau de soutien potentiel (Figure 1).
Figure 1. Description des différents types d’entourage
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Caractéristiques de la population

Apres exclusion des décés soudains, I'analyse porte sur 1 029 réponses, offrant un apercu
des caractéristiques des personnes décédées de maniere non soudaine. L’échantillon est
presque également réparti entre hommes et femmes (51,8 % hommes, 48,1 % femmes). La
majorité des déces surviennent a un age avancé : seuls 13,8 % des hommes et 11,4 % des
femmes sont décédés avant 60 ans, alors que pres de la moitié des hommes et plus de 60 %
des femmes sont décédés aprés 80 ans (tableau 1).
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Table 1: Caractéristiques des personnes décédées

40 a 59 ans

T0a79ans

M______
ans et
MNon renseigné 2 04 4 09 3
Départementirégion dudéces
______
LaR______
Eunion

Nonrenseigné 8 1§ 1 03 2
Liewdedéces
______
Etablissement hospitalier
______
______
Causededéces
______
______
______
Maladie de 'appareil digestif (hors cancer)

_____
Mort violente, autre cause
______
Présence de troubles cogniis
______

Troubles cognitifs légers
____—

Me sait pas

Source * Enquéte FDV en Outre-mer, 2020-2022.

Champs: ¢ déces informés non soudain de personnes agées de 18 ans et plus (informé= le médecin peut répondre aux
questions sur la fin de vie du patient)

Note de lecture ¢ 30,9 % des hommes sont décédé entre 80 et 89 ans.
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Tableau 2. Potential family kin of the person at end of life

Présent Absent
n % n %
Conjoint(e) 355 34,5 674 65,5
Enfant(s) résidant dans le méme DOM 771 74,9 258 251
Enfant(s) résidant dans un autre DOM 565 54,9 464 451
Frére(s)/Sceur(s) 296 28,7 733 71,3
Autres membres de la famille 341 33,1 688 66,9

Source ¢ Enquéte FDV en Outre-mer, 2020-2022.
Champs: ¢ déces informés non soudain de personnes agées de 18 ans et plus (informé= le médecin peut répondre aux
questions sur la fin de vie du patient)

Note de lecture * Parmi les personnes €n fin de Vie, 34.5 % avaient un conjoint dans leur entourage d’aide potentiel.

Il existe des différences notables dans le lieu de déces selon le sexe : les hommes décédent
plus fréequemment a I’'hopital, tandis que les femmes décedent plus souvent a domicile. Les
maisons de retraite jouent un role relativement limité, avec environ 7 % des femmes et
moins d’hommes décédant dans ces établissements. Le cancer est identifié comme la
principale cause de décées pour les hommes comme pour les femmes, suivi des maladies
cardiovasculaires. Environ un tiers des hommes et des femmes présentaient des troubles
cognitifs au moment de leur déces.

Entourage et soins de fin de vie

L’étude a exploré I'étendue de I'implication de I’entourage — famille, amis, voisins,
bénévoles, et représentants religieux — dans les soins et le soutien apportés aux personnes
en fin de vie, notamment durant le dernier mois. Les médecins ont fourni des informations
sur I’entourage du défunt, y compris les membres de la famille cohabitants et ceux ayant
participé activement aux soins.

Les enfants, qu’ils résident dans le méme DROM ou ailleurs, ont été identifiés comme les
membres les plus fréquemment présents dans le réseau de soutien des défunts. Environ 75
% des défunts avaient un enfant présent dans le DROM, tandis que 54,9 % avaient des
enfants vivant hors de leur région. En revanche, les freres et sceurs étaient moins impliqués,
et environ un tiers seulement des individus avaient un conjoint dans leur entourage. Lorsque
les conjoints étaient présents, ils participaient presque toujours aux soins durant le dernier
mois de vie. Les non-membres de la famille, tels que les amis, voisins, bénévoles et
représentants religieux, étaient moins souvent cités, avec une implication particulierement
faible des bénévoles et des figures religieuses.
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Tableau 3. Entourage impliqué dans I'accompagnement durant le dernier mois

Impliqué Pas impliqué car absent de I'entourage
n % n % n %
Conjoint/conjointe 310 30,1 719 69,9 674 93,7
Enfant(s) 707 68,7 322 31,3 258 80,1
Fréres/sceurs 241 234 788 76,6 733 93,0
Autres membres de la famille 310 30,1 719 69,9 688 95,7
Amis, voisins 178 17,3 851 82,7
Accompagnant bénévole 60 58 969 94,2
Représentant d'une religion 60 58 969 94,2

Source ¢ Enquéte FDV en Outre-mer, 2020-2022.
Champs: ¢ déces informés non soudain de personnes agées de 18 ans et plus (informé= le médecin peut répondre aux
questions sur la fin de vie du patient)

Note de lecture ° Les enfants étaient impliqués dans 'accompagnent durant le dernier mois dans 68,7 % des cas.

Influence des troubles cognitifs et du cancer sur les soins

Deux modeles logistiques ont été développés pour examiner I'influence des troubles
cognitifs ou du cancer sur la composition et I'implication de I’entourage. Le premier modéle
se concentre sur les personnes ayant des troubles cognitifs, tels que la démence ou d’autres
troubles neurocognitifs. Les résultats montrent que les membres de la famille proche,
notamment les enfants et les fréres et sceurs, sont plus susceptibles de participer aux soins
de ces personnes, bien que les conjoints soient moins impliqués lorsque des troubles
cognitifs sont présents. Le second modele porte sur les patients décédés d’un cancer, ou
I’entourage semble davantage impliqué par rapport a d’autres causes de déces, en
particulier les fréres, voisins, et amis durant le dernier mois de vie.

Tableau 6. Modele de régression logistique sur I'effet des troubles cognitifs sur I'implication des
différents membres de I'entourage auprés de la personne en fin de vie

n % OR ICas%s% p-value
Accompagnement durant le dernier mois
Entourage familiale proche 452 814 423 [3,4;5.3] 2E-16
Conjoint(e) 144 259 0,69 [0,5;09] 0,004
Enfant(s) 390 701 1,19 [0,9;1,5] 0,19
Fréres/sceurs 126 226 0,93 [0,7;1.2] 0,59
Autre(s) membre(s) de la famille 172 30,9 1,12 [0,9:1.4] 0,41
Amis, voisins 81 14,6 0,72 [0,5;0,9] 0,04
Accompagnant bénévaole 35 6,3 1,17 [0,7:1.9] 0,51
Représentant religieux 35 6.3 117 [0,7;1.9] 0,51

Source ¢ Enquéte FDV en Outre-mer, 2020-2022.

Champs: ¢ déces informés non soudain de personnes agées de 18 ans et plus (informé= le médecin peut répondre aux
questions sur la fin de vie du patient)

Note de lecture * parmiles personnes atteintes de troubles cognitifs, 25.9 % avaient un conjoint pouvant les prendre

en charge durant le dernier mois de vie
Note ¢ les catégories de références sont “pas de troubles cognitifs” et “pas d’implication des membres de I'entourage”.
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Tableau 7. Logistic regression model to investigate the implication of different kin and
people in the last month when the person suffered from cancer

n Yo OR ICa%5% p-value
Accompagnement durant le dernier mois
Entourage familiale proche 305 8r.3 1.5 [1,1:2,1] 0,02
Conjoint(e) 132 379 1,6 [1,3:2,1] 2,00E-04
Enfant(s) 242 69,3 0,9 [0,7;1,3] 0,89
Fréres/sceurs 118 339 22 [1,7:29] 460E-08
Autre(s) membre(s) de la famille 115 33,0 1,3 [0,9:1,7] 0,06
Amis, voisins 87 249 2.1 [1.5:29] 1,12E-05
Accompagnant bénévole 27 78 1.5 [0,9:25] 0,08
Représentant religieux 27 7.8 1,5 [0,9;2.5] 0,08

Source ¢ Enquéte FDV en Outre-mer, 2020-2022.
Champs: ¢ déces informés non soudain de personnes agées de 18 ans et plus (informé= le médecin peut répondre aux
questions sur la fin de vie du patient)

Note de lecture °* Parmi les personnes mortes d’un cancer, 37.9 % avaient un conjoint impliqué dans leur
accompagnement durant le dernier mois de vie.
Note e Les catégories de référence sont “ne pas mourir de cancer” et “pas d’implication des membres de I'entourage”.

Conclusion

L’étude « Fin de vie en Outre-mer » offre un apercu des conditions entourant les décés non
soudains en Guadeloupe, Guyane, Martinique et a La Réunion. Elle souligne I'importance de
I'implication familiale, notamment celle des enfants, dans les soins des personnes en fin de
vie, et montre comment les troubles cognitifs et le cancer influencent les dynamiques de
soins. Elle souligne également le réle limité des maisons de retraite, bénévoles et figures
religieuses dans ces régions, et montre la dimension culturelle et familiale marquée de
I'accompagnement dans les DROM, méritant une exploration approfondie.
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Difficultés liées a des contraintes de calendrier
Le projet a tout d’abord été ralenti en raison d’un surcroit de travail du service des enquétes
de I'lned.

Evénements rencontrés ayant retardé I'enquéte :

Le lancement de I'enquéte a été retardé en raison des difficultés rencontrées a mobiliser les
agences régionales de santé (ARS) pour la premiére phase de I'enquéte (recueil des
certificats de décés), et la nécessité de trouver et mettre en place une alternative pour les
ARS ayant refusé ou ne pouvant pas prendre en charge le recueil les données concernant les
déces. En effet, lors de la mission de faisabilité de I'enquéte a la Réunion en 2013 et une
réunion avec I’ensemble des directeurs d’ARS des DOM en 2014, ces derniers ont montré un
intérét pour I'enquéte mais ils ont souhaité que le financement de I'enquéte dans les DOM
soit fait comme pour I'enquéte en France hexagonale par la Direction générale de la Santé.
En I'absence de réponse a cette demande, nous avons sollicité d’autres financeurs. Le temps
d’obtenir les financements, les directions d’ARS ont changées et il a fallu reprendre les
négociations. Le ministére de la santé que nous avons sollicité pour appuyer notre demande
de soutien auprés des nouveaux directeurs d’ARS a mis plus d’un an a organiser une réunion
a cet effet. Suite a la réunion et notre sollicitation, seule I’ARS de la Réunion a accepté notre
demande de collaboration pour le recueil des certificats de décées ; I’ARS Martinique aprés
avoir accepté, a d(i y renoncer par manque de personnel ; les ARS de la Guadeloupe et de la
Guyane n’ont pas répondu a notre courrier malgré de multiples relances.

La méthode alternative que nous avons mise place est d’effectuer le recueil des certificats de
déces aupres du CepiDc de I'lnserm au lieu des ARS. Cela entraine un décalage dans le
calendrier, les certificats de déces étant disponibles au Cépidc au mieux 2 a 3 mois apres leur
arrivée dans les ARS. Nous avions souhaité faire le recueil aupres des ARS pour réduire la
durée entre le moment ou le médecin certifie le décés et I'’envoi du questionnaire pour
faciliter I'identification du cas par le médecin. Etant donné que La Réunion représente a elle
seule environ la moitié des décés qui surviennent sur les 4 territoires étudiés, il nous semble
pertinent de retenir deux approches : le recueil des informations sur les personnes décédées
a I’ARS pour la Réunion d’un c6té et le recueil de ces informations au CepiDc pour la
Martinique, la Guadeloupe et la Guyane, de I'autre. Les deux approches avaient été incluses
dans les demandes réglementaires auprés du Cerees et de la Cnil.

Une autre difficulté est I'absence de remontée auprés du CepiDc, des certificats de déces de
la Guyane. Nous espérons que cette difficulté n’est que temporaire mais cela fait plus de 6
mois que le CepiDc n’a pas recu de certificats de décés de Guyane.

Difficultés liées a la pandémie de Covid 19
Ensuite, la collecte s’est déroulée durant la période de pandémie de Covid19. Nous avons
renoncé a lancer le terrain de 'enquéte auprés des médecins en mai 2020 comme cela avait
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été prévu sur les déces de novembre 2019 a février 2020 qui avaient été saisis. Nous avons
utilisé ces informations pour des aspects méthodologiques de collecte mais nous ne les
avons pas utilisés pour solliciter les médecins. Nous avons d{ faire une saisie supplémentaire
de 4 mois de décés a la Réunion. L'enquéte aupres des médecins a la Réunion a donc été
décalé de 4 mois et a débuter en septembre sur les déces de mars a juin 2020. De plus
durant cette période, non seulement les personnels en charge de I'’enquéte étaient en
confinement mais les personnes cibles de I'’enquéte, les médecins, étaient particulierement
surchargés. Entre les confinements en hexagone, les vagues de pandémie dans les différents
DOM, nous avons prolongé fortement la durée de la collecte pour permettre aux médecins
sollicités de répondre. Nous avons donc clos la période de collecte a I'été 2022. Nous avons
pu commencer les analyses en début 2023 apres I'obtention des pondérations permettant la
représentativité des résultats.

Ces retards ont engendré un travail supplémentaire pour I’équipe non seulement prévoir
une saisir des certificats de déces sur une plus longue période mais aussi de refaire les
demandes de devis, estimation, etc... en raison de ces décalages.

Le projet est porté par I'Institut National d’Etudes Démographiques (Ined). Il est sous la
responsabilité de Sophie Pennec, démographe a I'lned. L'équipe de recherche, résolument
pluridisciplinaire, est en outre composée de Régis Aubry, praticien hospitalier, chef du
service des soins palliatifs au CHU de Besancon ; de Didier Breton, démographe a l'université
de Strasbourg ; de Joélle Gaymu, sociologue a I'lned ; de Claude-Valentin Marie, conseiller
aupres de la direction de I'lned pour I'Outre-mer ; de Silvia Pontone, praticien hospitalier a
I’h6pital Robert Debré, et chercheure associée a I'lned et d’Iréne Albert, sociologue a
I'Institut Régional du Travail Social (IRTS) de la Réunion.

Cette équipe a évoluée au cours de la période en raison de départs a la retraite, la
multidisciplinarité a été conservée. Au moment de |'exploitation des résultats, I'’équipe de
recherche est désormais composée de Sophie Pennec, démographe a I'lned, Mélanie Lépori,
démographe et politiste a I'université de Strasbourg, Adrien Evin, MCU-PH de soins palliatifs
au CHU de Nantes, Vincent Guion, médecin au centre hospitalier de Brioude, Silvia Pontone,
anesthésiste réanimatrice a I’h6pital Robert Debré (APHP).

Grace a I'ensemble des financements, des étudiants en travail social a la Réunion pour la
réalisation des entretiens semi-directifs aupres de proches et leurs transcriptions ont été
recrutés. Une stagiaire de M1 a participé durant 6 semaines au travail d’apurement des
données quantitatives.

A partir des données, un groupe d’étudiants de M1 en démographie » ont fait leurs premiers
pas dans le monde de la recherche dans le cadre « d’un projet tutoré » au sein de |'école
universitaire de recherche « Hautes études en démographie » (HED). Des étudiants en
démographie ou de médecine générale ont été inclus dans I'analyse des données.
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La mise en ceuvre de la collecte des données quantitatives et qualitatives reposera sur le
service des Enquétes et Sondages de I'Ined. Ce service, composé de 20 ingénieurs et
techniciens, a une grande expérience d’enquétes sur des sujets ou des populations dites
« sensibles » et était impliqué dans I'’enquéte Fin de vie en France hexagonale.

Les résultats de ce projet ont été et seront valorisés selon les canaux traditionnels de la
recherche scientifique (colloques, articles scientifiques notamment). La restitution de
premiers résultats aux acteurs locaux a fait I'objet d’une mission a la Réunion.

Un site web (http://fdv.site.ined.fr) est spécifiquement consacré au projet, et nous I'utilisons
comme vecteur de valorisation et diffusion des activités du projet. Ce site a indiqué aux
participants les différentes étapes du projet. On y retrouve toutes les informations relatives

au projet, les enquétes (protocole, questionnaires, institutions impliquées, etc.) ; la
description de I’équipe de recherche, et au fur et a mesure de I'avancée du projet, les
publications et lieux de valorisations.

Les résultats de cette recherche ont été et continueront dans les années a venir a étre
valorisés :

e par des participations a des colloques et congres scientifiques nationaux et
internationaux : a ce jour, nous avons communiquer aux congrés de la société
d’accompagnent et soins palliatifs (SFAP) en 2023 et 2024 ; I'association des
démographes de langue francaise (AIDELF) en 2024, 'European Association of
Palliative Care (EAPC) en 2023 et 2024, MASCC en 2024, colloque de I'Inca en 2024.

e par des publications réalisées et a venir dans des revues scientifiques tant médicales
gue de sciences sociales : Les premiéres publications ont été faites dans le BMC
Palliative Care pour des aspects quantitatifs et dans Gérontologie et Société pour une
partie qualitative);

e par des publications a venir de vulgarisation scientifique. On envisage notamment
réaliser des résumés des principaux résultats par Dom.

Les données seront accessibles a la communauté scientifique selon les regles en vigueur a
I'ined.
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CONSIGNES DE REMPLISSAGE

Pour rappel, la politique de Science ouverte a I'IReSP vise a ce que les coordonnateurs des
projets financés par I'IReSP déposent en priorité les articles scientifiques issus des projets de
recherche financés dans des revues ou ouvrages en accés ouvert. A défaut, le bénéficiaire
ainsi que les équipes participant a la réalisation du projet s’engagent a déposer dans une
archive ouverte publique comme HAL. L’article 30 de la Loi pour une République
Numérique fixe comme délai maximum d’embargo :

- 6 mois pour les publications dans le domaine des sciences, de la technique et de la
médecine (STM).

- 12 mois pour les publications dans le domaine des sciences humaines et sociales (SHS).

Pour les publications non accessibles en acces ouvert, merci d'indiquer les raisons n'ayant
pas permis de favoriser cette démarche.

1. Publications scientifiques

1. Liste des articles et communications écrites

Préciser s’il s’agit d’articles dans des revues a comité de lecture ou toute autre revue /
d’ouvrages ou de chapitres d’ouvrage / de communications dans des colloques ou des
congres / de dépét de brevet...

Référencer selon les normes habituelles. Indiquer également les publications prévues a venir.

2. Liste des théses démarrées, en cours et/ou soutenues en relation directe avec le projet
Préciser le titre, date de soutenance (prévue ou réelle), soutien financier, activité actuelle des
étudiants ayant soutenu leur thése.

3. Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé auxquels vous avez
participé et/ou que vous avez organisés durant la période concernée

Préciser la date, le lieu, I'objet, le nombre des participants si possible.

4. Liste des éventuelles missions a I’étranger effectuées dans le cadre du projet

Préciser la date, le lieu, I'objet, les équipes ou autres acteurs rencontrés

2. Communications autres

Lister les communications autres qu’académiques. Il peut s’agir de site internet, interview,
questionnaire, forum, plaquette de présentation, capsule vidéo, ...
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FICHE A RENSEIGNER

Publications scientifiques

1. Liste des articles et communications écrites

Articles dans des revues a comité de lecture

Pennec Sophie, Lépori Mélanie, Pontone Silvia, Guion Vincent, Evin Adrien. 2024. End-of-life
medical decisions in French overseas departments: results of a retrospective survey. BMC
Palliative Care, 23, 224. https://doi.org/10.1186/s12904-024-01552-x

Lépori Mélanie, Pennec Sophie. 2024. La fin de vie a domicile a La Réunion : rester chez soi a
tout prix ?, Gérontologie et Société, 46(174), 55-70. https://shs.cairn.info/revue-
gerontologie-et-societe-2024-2-page-557lang=fr

Document de travail

Pennec Sophie, Gaymu Joélle, Markou Efi, Stephan Amandine, Vivier Géraldine, FDVDOM
Team. 2024. "End-of-Life Surveys in the French Overseas Departments: Data Collection
Protocol". Documents de travail, n°290, Aubervilliers : Ined.
http://hdl.handle.net/20.500.12204/Gy50ZY0B5SjJ34vm 7nz

2. Liste des théses démarrées, en cours et/ou soutenues en relation directe avec le projet.

Hervy Melvin. 2024. « Comment les patients trés agés meurent-il dans des territoires qui
vieillissent tres vite ? Le cas de la France d’outre-mer. Une étude observationnelle
rétrospective multicentrique », Doctorat d’état en médecine - DES Gériatrie, Nantes
Université, soutenue le 22 octobre 2024.

Briand Héléna. En cours. Doctorat de médecine - Théme : la sédation profonde et continue
jusqu’au déces. Soutenance prévue mi-2025.

Rania El Fahni. 2022. Stage de M2 Démographie de l'université de Strasbourg sur quelques
statistiques de remplissage des questionnaires

Mathieu Burner, Laurent Bubeck, Faustine Champain, Mamadou Bah, Sophie Pennec, Mélanie
Lépori. 2023. La présence de lI'entourage durant la fin de vie dans les départements
d’Outremer (DROMs), recherche tutorée de M1 dans le cadre de I’'Ecole Universitaire de
recherche « Hautes Etudes en Démographie ».
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3. Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé auxquels vous avez
participé et/ou que vous avez organisé durant la période concernée

Présentation a des séminaires/colloques :

Pennec Sophie, Mélanie Lepori, Vincent Guion, Silvia Pontone, Marc Thévenin, Adrien Evin.
2024. La mobilité entre les lieux de prise en charge en fin de vie dans les DROMs: les deux
derniers mois de I'existence, XXllé colloque international de I'AIDELF "Démographie et
Mobilités", 27-30 aolt 2024, Aveiro (Portugal), Association Internationale des démographes
de langue frangaise.

Lepori Mélanie, Adrien Evin, Silvia Pontone, Vincent Guion, Sophie Pennec. "La fin de vie a
domicile a La Réunion : une continuité de la vie antérieure ?", poster, 30éme congreés de la
Sfap, Poitiers, 12-14 juin 2024.

Evin Adrien, Mélanie Lepori, Silvia Pontone , Vincent Guion , Sophie Pennec. "Comparison of
the end of life of cancer and non-cancer patients in French overseas departments (FOD)",
poster, MASCC/AFSOS/ISOO 2024 Annual Meeting, Lille, 25-29 June 2024, Supportive care in
Cancer.

Pennec Sophie, Mélanie Lepori, Vincent Guion, Silvia Pontone, Adrien Evin. "Sédation
profonde et continue jusqu’au déces : Une analyse dans les départements d’outre-mer",
poster, 30éme congrés de la Sfap, Poitiers, 12-14 juin 2024.

Evin Adrien, Mélanie Lepori, Silvia Pontone , Vincent Guion , Sophie Pennec. "The challenges
of end-of-life research in the overseas departments", poster, 13th World Research congress
of European Association for Palliative Care, Barcelone (Espagne), 16-18 Mai 2024.

Pennec Sophie, Mélanie Lepori, Silvia Pontone , Vincent Guion , Adrien Evin. "Analysis of the
strengths and challenges of retrospective studies of end-of-life", poster, 13th World
Research congress of European Association for Palliative Care, Barcelone (Espagne), 16-18
Mai 2024.

Lepori Mélanie, Adrien Evin, Vincent Guion, Silvia Pontone, Sophie Pennec. "End-of-Life
Medical Decisions in French Overseas Departments (FOD)". poster. Journées scientifiques de
la plateforme nationale de la recherche sur la fin de vie. Besangon. 20 au 21 novembre 2023.

Pennec Sophie, Mélanie Lepori, Vincent Guion, Silvia Pontone, Adrien Evin. "Les décisions
médicales en fin de vie dans les Outre-mer : des disparités par dge ?". Communication orale.
29éme Congres de la Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP),
Nantes, 14-16 juin 2023.

Meélanie Lepori, Adrien Evin, Vincent Guion, Silvia Pontone, Sophie Pennec. "End-of-Life
Medical Decisions in French Overseas Departments (FOD)". poster. 18th World Congress of
European Association for Palliative Care. Rotterdam. 15 au 17 juin 2023.

Lépori Mélanie, Pennec Sophie. 2022. Le projet « La fin de vie en France », séminaire interne
de l'institut de démographie de I'université de Strasbourg. 24 février 2022
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Pennec Sophie, La difficile collecte de données quantitatives pour appréhender la fin de vie, Institut
de la longévité, vieillesse et vieillissement et plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie,
2020-2021 (journée d’études transformées en séances visio)

Pennec sophie. 2021. La fin de vie en France. Conférence métiers pour les étudiants de
master 2 sciences sociales, Université de Strasbourg

Pennec sophie. 2021. La fin de vie en France. Conférence pour les étudiants de licence3 de
sociologie, Université de Dijon

Organisation de séminaires :

Markou Efi, Albert Iréne, Pennec Sophie. 2019. Enqueter sur la fin de vie dans les Dom ?
Pourquoi ? Comment ? Conférences-débats organisés par I'Institut national d’études
démographiques et I'Institut régional de travail social de la Réunion, lundi 28 janvier 2019 a
Saint Benoit et mardi 29 janvier a Saint-Pierre

Mission de discussion, restitution de premiers résultats a la Réunion (30 octobre — 3-
novembre 2023)
Rencontres avec présentation des premiers résultats avec :

- Présidente de I'union des médecins libéraux — Dr Kowalski

- Président de CME

- Visite de I'USP de la Réunion (Reshad a Ste Clothilde)

- Rencontre avec les différentes équipes mobiles de soins palliatifs

- Rencontre avec les deux structures d’hospitalisation a domicile

- L’ARS (Directeur, responsables de services...)

- Santé Publique France

4. Liste des éventuelles missions a I’étranger effectuées dans le cadre du projet

Aucune mission a I'étranger hormis les présentations a des colloques internationaux

Communications au grand public

Ajouter les liens URL et/ou joindre le fichier en annexe, si possible

e 2023 : https://www.ined.fr/fr/tout-savoir-population/memos-demo/paroles-
chercheurs/sophie-pennec/

e 2021 :Quelles sont les conditions de la fin de vie dans les départements
d’Outre-mer ? Lettre de la plateforme national de recherche sur la fin de vie
https://www.plateforme-recherche-findevie.fr/articles/quelles-sont-les-
conditions-de-la-fin-de-vie-dans-les-departements-doutre-mer

e 2019... Enquéter sur la fin de vie dans les DOM : Pourquoi ? Comment ? un
projet de recherche de I'Ined : Lettre d’information de l'institut de Ia
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longévité, des vieillesses et du vieillissement, numéro 15, janvier
https://www.statistiques-recherche.lassuranceretraite.fr/lettre-d-
information-n-15-janvier-2019/
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