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Rapport de recherche del’équipe de gérontologie du
LASMAS - IDL

Parcours résidentiels de fin de vie d'unecohorte
de retraités de la régionparisienne

1 - Le but de I'étude

Notre recherche porte sue parcours réesidentiel de la fin de vie d'une
génération deouveauxetraités du régime général d®72(année médiane de
naissance, 1907-8) ayant termifgur activité professionnellen région pari-
sienne, et donle tiers estallé habiter enprovince apres la retraite.

Ce que nous appelomparcours de fin de vieommencdejour oul'on quitte son
domicile pour ne plus y revenir, et sermine au décesll comprend un ou
plusieurs séjours en institutions dgpes divers,éventuellementchez des
enfants. Nous vouliongtablir la durée totale de ce parcours, daur ou l'on
guitte définitivement somomicile,jusqu’au déces, soocalendrier, les séjours
dans ledieux de vie successiflieux de soins et lieux de vie collective de type
divers), lelieu du déces(commune etype de lieu-domicile ou institution) e
domicile a I'’époque du décespour tous ceux (3 sujets sur 4) geontdécédés
ailleurs que chez eux. Le$054sujets décédés en Fradcsont morts alcours
d’'une longue période qui va de leur passage a la retraite, en 1972, a la fin de
1997, agés de 60 a plus de 90 ans.

Notre but était dalécrire une phase importante et mal connue dd’existence,
en observant les parcours de fin de d’'une cohorted’hommeset de femmes
dont la grandemajorité sont morts ailleursqu’a leur domicile. On voulait
connaitrel’'usagefait en fin de vie des établissements sl@ins et des établisse-
mentsd’hébergementselonl’age des sujetsselon I'époqugpuisque lapériode
observées’étale sur un quart de siecle)selon les statuts matrimoniaux, les
situations familiales, mais aussi selon les classes sociales,.

La génération quenoussuivonsdepuis sa retraite ed972, née entre 1906 et
1912, estla premiére a avoir bénéficié, a partir de sa retraite, du fort
allongement dela vie aux ages éleveés, qui débuteers 1970. Malgré I'amélio-
ration de lasanté a age égal, catlongement de lalurée delavie transforme le
probleme dela prise encharge degersonnesigéesmalades, infirmes, dépen-
dantes, ou "fragiles", notamment en fin die. Lasituation a beaucoup changé
depuis le milieu de csiécle,sans queni les sciences sociales Irépidémiologie
n'aientvraimenttravaillé a décrire eanlyser ces fins deie.

I' Par ailleurs 21 sujets sont morts a I'étranger, soit 2% de la cohorte.
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La plupart des travaux sur le sujet décrivdas personnesigéesen institution de
soins oud’hébergementdu temps t" et portent souvent sur désegments'de ce
parc. D’'autresétudes, tresutiles elles aussidécriventdes "parcours” du point de
vue de l'institution (les entrants et leur origindgs sortants et leur destination), et
comportentsouvenide bonnesdescriptions desujets(cf lestravauxdu SESI).Mais

on ne dispose pas de description ldnsembledu parcours dessujets,dans les
établissements de soim®@mmed’hébergementSeule cette description permet de
mesurer lapart de ceux qui auront en fin degie résidé dansune institution
d’hébergemerit- ils sont plusnombreux que ceugui y sont morts, puisque une
partd’entreeux iront ensuite mourir &hopital.

A la donnée simultanée qui décrit la part dgmnsageésvivant dansune institu-
tion d’hébergement lorgl’'un recensementnous voulons ereffet ajouterune
donnée longitudinale jusgu’ici inconnué : la proportion de Parisiens ou
anciens Parisiens de cette génération aiont habité en fin de viedans un
autredomicile que le leur - poufessentieldans desnstitutions de diversypes,
selonl’age au déces On connait par lesecensements la part des sujets de
diverses tranched’age vivant enmars de cettannée-la dans lemstitutions
d’hébergementpour personnesigées,mais lapart deceux qui y auront vécu
avant leur mort est évidemment bien supérieure - et incon@ast en établis-
santle parcoursantérieur au décesju’on peut calculer ce pourcentage, soit sur
la population des mortg’'une année, appartenant a des cohortesndessance
difféerenteset c’estune mesure du momensoit sur une cohorte de naissance ou
de prise de retraite, et les décesproduisent a des dates différentesmasure
caractérise alonsne génération.

Aussi avons-nousommencé au milieu d&997 uneétude dd’usage fait en fin
de vie des diverstypes d’institutions de soin et d’hébergement, par une
population retraitéelont 80% des sujets soatijourd’hui décédéesntre 1972 et
la fin de 1997. Nous'suivons" cessujets depuiseur retraite (voir pludoin), et
cette recherche sur les fins de \8era poursuivie jusqu’a l'extinction de la
cohorte : c’est alorsqu’on connaitrale destin de’ensembled’une génération, et
la spécificité degparcours de ceux qui auromécule pluslongtemps.

2 La nécessité de cette analyse des parcours des sujets est reconnue aujourd'hui (notamment
dans les travaux suscités par la politique de "désinstitutionnalisation" des personnes dgées
dépendantes aux Ftats-Unis et en Europe du Nord-Ouest). Seules quelques équipes ont
commencé des travaux sur ce théme, aux Etats-Unis surtout.

3 Les démographes américains parlaient déja il y a 30 ans de la "4 % fallacy", puisque 4 % des
gens agés de plus de 65 ans vivaient en institution (ce chiffre était connu du grand public),
alors qu'une étude longitudinale montrait a 1'époque que beaucoup plus de personnes dgées
finissaient leurs jours en institution. Récemment une étude américaine sur des sujets morts a
plus de 65 ans donne un taux de fin de vie en "Institution" bien supérieur encore (New-
England Journal of médecine, 1991). Mais les observations de ce type sont trés rares (comme
d'une fagon générale les descriptions longitudinales), et elles sont difficiles & comparer parce
que la structure des institutions varie selon les pays, et les catégories retenues selon les études.
4 On ne connaitra le taux final qu'a I'extinction de la cohorte, mais on peut déja I'établir pour
les retraités décédes avant 1998, selon I'dge au déces

5 La recherche aura un faible cofit annuel, puisqu'on s'intéressera chaque année aux seuls
morts des 12 mois précédents, que la plupart auront ét€ enquétés en 1995 ou 96, et que chaque
année nous aurons cherché, comme nous l'avons déja fait de 1995 a ce jour, a joindre les
personnes qui ont changé de logement ou leur entourage (la majorité seront entrées en
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2 - Une étude decohorte inaugurée en 1974

L’Equipe de géographiesociale et gérontologieentrée en 1998 dars Lasmas-
Institut du longitudinal du CNRS, aealisé uneecherche de longue haleine sur
la vie de cette génération de retraités, analysapiarcours professionnelami-
lial, résidentield’un panel de 1371 sujets.

Alors que la plupart des études sur gEnsagés en fin deie, notammenteux

qui résident en institution d’hébergement, s@vent que peu de choses sur eux,
nous en savonbeaucoup sur les sujets de ce paralantI’éventuel déclin de
leurs capacités - nous saviom£me deshoses sur laninorité qui a refusé les
enquétes ou estlécédéetout au début dela retraite. C'est que nous avons
observé depuis 25 angc’estun des plus long$suivis" de gérontologie) cette
population aujourd’hui trés agée, et laonnaissons par tout un ensemble de
documents (dossiers de (zaisse vieillesse, Etat-Civil) et par des enquétadle

de 1995-96 a encore eu un taux de répons®1i4, tres exceptionnel aupres
d’'une population de 84-90 ans), qui ont permis loien situer socialement les
sujets, de connaitre a diversdatesla santé auto-estimée et les handicaps du
sujet et de son conjoint, des pratiques de sdn$ygement et les conditions du
maintien a domicilel'histoire familiale, le réseau de relations, lesvenus, les
modes de vieavant I'entrée en institution, la mortalité différentielle .... Les
connaissances acquises darvie des sujets, et conservées sdosme de
fichiers, de documentsl'enquétes, de résumés-analyses, ontjoué un réle impor-
tant et original dans cette recherche, notamnmudndil a fallu compléter les
informations par des enquétes post-mortaumpres degroches.

L'appui de la Caisse nationaled’assurancevieillesse des travailleurs salariés
(CNAV) était indispensable a cette recherchié.se fait dansle cadre d'un
partenariatétabli entrenotre équipe CNRS et IENAV des 1974,quandnous
avons commencé a étudier cette cohorte wegveauxretraités du régime dit
"général"del'année 1972.

La CNAYV avait réalisépour nousune description au dixieme deette population de90000
sujets puis constituéselonnos critéres, ell974,un échantillon représentatif stratifié d870
sujets. Elle nous a donné accetears dossiers de retraitet nous fournit chaque années
adresses des survivanet, la date de décés des morts tannée,avecla derniere adresse
connued’elle. Elle a "patronné” nos enquétes successives, ddes bons taux deréponse
doivent beaucoup ae patronage.Elle a déclaré da CNIL en 1980ce suivid’'une cohorte,
modifié la déclarationen 1985quandnousavons enrichile questionnaire suesthémes déa
santéet du maintien a domicileje CNRS en a fait autant, de sorteu’il existe un accord
CNIL-CNRS et un accord CNIL-CNAV, qui permettent aujourd’hui le suivi jusqu’a
I'extinction de la cohorte.

institution), pour établir le dernier domicile privé, la date et le motif de la mobilité; enfin les
institutions n'auront pas de mal a retrouver trace des séjours .
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Tous les sujets ordchevé leur vigorofessionnelle enégion parisiennemaisle
guart sontallés vivre en province adébut de la retraitepuis lesdéparts sesont
poursuivis tout au long déa vieillesse, au point quée tiers de la cohorte a
quitté l'agglomération parisienne (35% desmorts en France de la période
étudiée, 1972-97, sont mortkors de I'agglomération capitale, 78@ns le reste
de I'lle-de-France, 28%ansle reste du pays)|l fallait donc "garder" dansle
champ de I'enquéte de fin de vie tousceux qui sont partis un jour de la
Capitale. Dans lesannées récentda moitié desentrées en institution d’héber-
gementse font hors de I'agglomération (un phénomémmblable existdansle
GrandLondres).

3 - Une nouvelle investigation

Notre but esd’analyser’ensemble du parcours de fin de vie, pourtous ceux
(les 3/4 des sujets) qui ne sont pasrts a leur domicile, depuisle jour ou ils ont
quitté définitivement leur logemenpisqu’audéces, en observant daréetotale,
celle de chacun de ses segmetdscalendrier des entrées et sortiesadmque
établissementle nombre et la nature des lieux deésidencetype d'établisse-
ment, localisationprécise des résidencesuccessives, edistance del'une a
l'autre.

Il faut doncd’abord établir le dernier domicile individuel. On aurait pu penser
gue lesadressesconnues palta Caisse vieillesse, et que nous collectons chaque
année, suffiraient a établir leleeux de résidence de fin de vie en ménage
ordinaire (par opposition a collectif), et le calendrier (a un an pres) egili-
tés.Mais enréalité - ceci est peu connuguand legetraités avancent en age, les
informations sur ledieux de résidence dont dispose la CNAV, gtelle nous
communiquechaque année, deviennemins fiables. Au début dda retraite

2 % des 1370 sujets d&chantillon habitaient ailleurgju’a I'adresseindiquée ;

la proportion passait & % a 75 ans, et dépassait nettemé&6t% a 85an$. Une
bonne partie des séjours de fin de vie, et des domiciles "tardifs", échappent ainsi
al'observation.

Nous avonddentifie, parmi les lieux deésidence dgparcours ddin de vie, des
lieux collectifsrelevant du systéme de soins, des logements collectifs relevant
du systemed’hébergemenpour personnefgées ou handicapééglusieurssont
aussi des lieux de soins), et, en petit nombre, des logemeditaduels. Nous
avonsdistingué, parmi ce$ieux, ceuxqui étaientdevenude domicile de fait

des gensageés, par opposition a un domicildéclarémaisdans lequel on ne vit
pas (chez des enfantgii gerentle courrierd’une personnedgée diminuéeghez

un curateur ou un tuteur), auissi paopposition a deséjours temporairegchez

des enfants, dans un établissement médical, chirurgicatodealescence...).
Cela a etéfait pour tous les sejours, et permet dennaitrela part de la

6 Nous avons pu établir une autre adresse pour 16% des sujets que nous avons réussi a
joindre en 1995-96; de plus une partie des 9 % de sujets qui n'ont pas répondu n'habitaient
plus a l'adresse indiquée, et pour plusieurs nous avons appris ensuite le décés dans une
institution, et une date d'entrée en institution antérieure a notre enquéte de 1995-96.
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population qui a été domiciliée dans une ou des institutions deséjour, avec
d’éventuels séjours en lieu d@ins avant'entrée, aucours des séjours, et en fin
de vie (ony reviendra). On distinguatancentre :

- des logements qugontdevenuslesdomiciles de personnes agées, qui ne retourne-
ront plus dans leurdomicile antérieur. Certains de ces nouveaux domigesdes
domicilesprivés(chez des enfantsi,autressontdes domiciles collectifs asensde
'INSEE (maisons de retraitdpngs séjours, MAPA)gt les personnes agées qui y
sont domiciliéesn’ont plusd’autredomicile’. Biens(rles hépitaux psychiatriquesles
longs séjoursjes sections deuremédicalesont ala fois lieux desoinset d’hébergement :

ici ils  sont classés comme lieuXhébergement.

- des établissements deins(cliniques, services denédecine, de chirurgie, de
moyen séjour, services de réhabilitation, rééducation, etc.) dans lesegislgets
résident temporairement, parfois delongsmois, sans yétre domiciliés.

. Dans certains établissements coexistent des services de soins pour séjour "tempo-
raire" et des serviced’hébergemenfiong séjour, maison de cure médicaledjre des

"lits" relevant del'un ou l'autre secteur il n'a pas toujours été possible de distinguer

ces séjours, surtout quatrid sont anciens et les archivasprécises (voir plusoin).

. L'observationdeshébergementslans lafamille est tres difficile.Nosenquétes anté-
rieure§ avaient permigi’établir des cohabitations, mais nous voulions savoir si elles
avaient durégt si d'autress’étaientétablies. Ces investigatios®ntdélicatesget notre
connaissance des cohabitations de fin \de, comme nousl'avions prévu, reste
partielle. Mais nousavonsréussia "supprimer” du parcours defin deie defausses
domiciliations chez des enfansii nous avaient été communiquées paCMNAV (qui
nous transmetadressequ’on lui a indiquée pour leourrier, etn’a pas a recherchéda
"présenceéelle” de son allocataire). Ellesont assenombreuses et leur caractére
fallacieux n'a pu étre établi qu'aprés enquéte auprés des enfahlsus avons aussi
établi I'existence de séjours chedes enfants, inconnus dela CNAV, notammentde
cours séjourentre deux séjoursnlieu de soins.Mais nousn’avonspas les moyens de
tous les établir, et’est hélasune des raisons poulesquelles ome peut pasoujours
remonter au premier s€jour en institution, puisquegoeest en réalitéla deuxieme
institution déclare que la personmwenaitde son domicile en arrivant chezux.

7 Quelques-uns, notamment des propriétaires, en ont un qu'ils n'habitent plus, et dans lesquels
ils ne sont plus en état de retourner : l'institution est devenue leur domicile de fait.

8 La cohabitation concernait a3 75 ans plus de 10% de la cohorte, et se faisait pour moitié au
domicile des vieux parents (par non-décohabitation, notamment avec des enfants handicapés,
et par retour d'enfants divorcés, chOmeurs, malades), et pour moitié chez un enfant. (F.
Cribier, La cohabitation au temps de la retraite, Sociétés contemporaines, 1992-10,.p. 67-91)
Nous avons mesuré avec soin en 1975, 1985 et 1995 les cohabitations qui se font chez la
personne agée et celles qui se font chez ses enfants, les cohabitations anciennes et celles qui
sont inaugurées plus récemment, des cohabitations liées aux besoins des personnes dgées,
mais aussi et elles restent nombreuses au grand 4ge, liées aux besoins de leurs enfants.
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Deuxprincipes ontguidénotre démarche :

1. Pourétablir cesparcours de fin de vie,nous avongprocédé "vers I'amont”,
en partant de l'acte de décés,puis en remontant delieu de séjour enlieu de
séjour, jusqu’a rejoindrel’histoire descendante (queous aviongonstituée'vers
laval® depuis la prise de retraitejelle qu’elle était connue denousjusqu’a
I'époquedu déced Le moinsqu’on puisse dire esfu’il s’agitd’untravail délicat,
complexe, a conduire dans un grand nombfiestitutions de toutesortes, en
région parisienne et eprovince, et portant sur des faitantdt récents(les
établissements appellent anciens les séjounglaedecing ans, et’informatisa-
tion des fichiers datde plus souvent desnnées 92 a 96), tanta@inciens voire
tres anciens, puisquée quart desdécesd’avant 1997 se sonproduits dans les
annees 70.

- Au coursde cetterecherche, nouavons découvert degeux de résidence des
dernieres années dont nous ignorions I'existengarcequ’ils n'ont jamais éte
déclarés a la Caisse de retraiddous les trouvons sutacte de décegvoir plus
bas) soitcomme lieu de résidence amoment dudéces, soit plus rarement
comme lieu dedéces. Nous les découvrons aussparfois comme lieu de
provenance (résidence antérieureljentrée dans une institution de fin dee,
parfois lorsd’'un contactavec lesproches, quandousavons pu en avoill peut
s’agir de séjours permanents chez dadants,d’installationsdans ce quetait
jusgue-la une résidencgecondaireyoire d’'un déménagement dans diomicile
privé jamais déclaré ala Caisse, mais aussi et surtout de séjoursplisieurs
mois voire plusieursannées en institution d’hébergemepbur personnes
agée¥. Oril est important pounous deconnaitre ldocalisation du dernier lieu
de résidence pour déterminierdébut du parcours

- Nous trouvons aussi demtes reellesl’entrée en institution bien antérieures a
celles quenousconnaissions:l'adresseconnue avaitesséd’étre le domicile du
sujet. Carla famille, la personneagée Je tuteur, ne signalent pas immédiatement
I'entrée,s’ils la signalent. Par ailleurs CNAV nous informe undois par an des
changementgl’aresse,et notre fichiern’enregistredonc quel'année civile de
premiere apparition darls fichier. Orle suivi de fin de vie doit observer des
calendriers plugins.

2 . Le second principe deette reconstitution du parcours est en effet, a la
difference de celle dé&histoire résidentiellequi était enregistrée 8annéeprés
(mémesi nous connaissions, pour bien des déménagements rédentspis ou
la saison), detravailler au jour pres, pour deux raisonsL’'une est qu'il est

9 Cette histoire résidentielle est constituée du vivant des enquétés, par les lieux de domiciles
permanents des allocataires fournis chaque année par la CNAYV, et corrigée ou complétée par
nos enquétes auprés des sujets ou de leurs proches.

10 Certains de ces séjours en institution ont été de courte durée, avant le passage dans une
autre institution ou le déces, et les familles n'ont pas jugé bon de communiquer I'adresse a la
Caisse Vieillesse, ou n'ont pas eu le temps de le faire. Dans d'autres cas la famille a géré le
courrier, qu'elle a fait domicilier chez elle, ou gardé I'adresse de la personne (qui est en réalité
en institution) parce qu'un de leurs enfants occupait le logement.
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essentiel pour chaguegjour de fin devie d’établirles dates précises d’entrée et
de sortie (certainsséjours sontres brefs, d’autrestres longs). La seconde est que
la date de sortied’une institution doit coincider avec la date d’entrée dans
I'institution suivante, pour valider la succession gégurs.

4 - La collecte des actes ddéces.

Nous sommesinformés annuellement pda CNAV du déces, et de sdate,
mais non de ldocalité de déces, que nodgvons chercher sliacte de déeces.

. Pour lesnatifs de métropole(85% de ces Parisienspjjous avons d@’abord
demander a lanairie denaissanceun extrait del'acte de naissancéavec les
mentions marginalesindiquant ladate et la commune ou a eu liele déces.
Nous devon®nsuite demander a cette commune gopie intégrale dd’acte de
decés(délivrable sans autorisatiorgans lequel otrouve :

- 'adressedu lieu du décesmentionnanseulementa rue et le numéro, ode lieu-
dit, maisni le nom nila naturedel'établissementsi c’en estun.

- la situationmatrimoniale officielleau déces

- 'adressedu domicile dela personneau momentde son déceés,si elle n'est pas
morte a son domicile (presque toujours une résidence principale, parfois une rési-
dence secondaire, raremedéntifiée commeelle).

- enfin lidentité complete du déclarantCelui-ci est souvent une personne em-
ployée parl’établissementou la personne est décédée: dansces, les adresses
coincident, cegui indiquequ'il s’agit d’'un établissement médical ou soci@lssez
frequemmente déclarant estun employé des pompes funebres. Enfjmelquefois
(moinsd’unefois sur 7)il s’agit d’'un familier de la personne décédée, gai est trés
précieux, puisque nous avolessnomcomplet (trés utile pour leflles des défunts),

le lien avec la personndécédée, dtadresse.

. Parmi lesnon-natifs de métropol€168décédés):
- 22 étaient domiciliés hors de Franad nousnesavongiende leurfin de vie.

- 144 ont une adresse en France, connuelad€aisse Vieillesse, et nousvons
demandé copie dkacte de déces auprés de cammune réputée de résidend&our
134 nous I'avons obtenue par cette mairispit que le décés sesoit produit surleur
territoire, au domicileou dansune institution, soit qu'il y ait eu transcription du déces
ala commune deésidence, puisquiEtat-civil francais "domicilie” les décés. Enfin
dans10cas la commune deésidencen’avait aucune information, et nousvonsfait
une demandauprés des services tiEtat-civil du Ministére des Affaires étrangéres a
Nantes (nous’avonseu que2 réponses, apres plusieurs mois).

I1'A la différence de la copie intégrale de 1'acte, que nous avions recueillie il y a plusieurs
années, il peut étre délivré a tout requérant.
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Nousavons alorsonfronté les informations des actes discesaveccelles que
nousposseédions déja.

. Le statut matrimonial déclaré au déecés dstplus souventdéjaconnu de nous.
Mais pour lessujets mariésl nous confirme quele conjoint vit toujours au
moment dudéces, owmnous apprend un veuvage encageoré, quenous avons
alors datéquandle conjoint est né en France, ou encakécédé erFrancedans
sa commune de résidence, damandantextrait de I'acte de naissance, puis
I'acte de décés. Paailleurs ce statut matrimonial qéigure al'acte de décepeut
ne pas correspondre afl@alité, car depersonnes séparees, voire divorcdest
I'ancien conjoint estdéceédésont souvent qualifiees de veuvesious avionde
moyen deectifier, et noud’avons fait. De mémeousavonsclassé'mariés” les
concubins dont'ami(e) étaitvivant(e) aleur décésMais nousignorions certains
concubinages, et quand nous lesnnaissionsnous pouvons au mieugavoir
par des enquétes aupres des proches, délicate'sroaoute,sile compagnon ou
la compagnétait encore vivant a la fin deur vie'.

. Le domicile au moment dalécés(distinct 3 fois surd du lieu de déces) est
confronté auxinformations que nous tenons de GNAV. Pour les déces des
années 70 et 80, ledeuxinformations coincident, méme si parfols,domicile
indiqué par I'Etat-Civil est une résidensmcondaire, domtous trouvons souvent
la trace dans desnquétes antérieures. Malgpuisle début desannées 9@Qvoir
plus haut p.4)]le domicile audécés essouvent un établissemedtaccueil pour
personnes agéeslors que pour IaCNAV le retraité est censédnabiter son
domicile ou étre domicili€hez un enfant. Nous avowmsrifié si la domiciliation
indiquée a étéffective, ous’il s’agit d'une "domiciliation ducourrier" chez un
enfantqui s’occupe de soparentplacé en institution.

- Dans certains cas, lpersonne agée garde de facon ficti\aelressede son ancien
logement (logement epropriété, logemenHLM, parfois logemensous laloi de

1948), occupé paun enfant, ou plus souvenin petit-enfant adulte, et habite en
réalitédans une institution, ou, moins souvesttez un enfant.

- Dansd’autrescas le"domicile" au moment dulécés est en faltadressedu tuteur
ou du curateur,connue de la Caiss¥ieillesse: celui-cifait domicilier chezlui le
courrier de la personne tres ageée, qui a vécu en réalitéuraisastitution, voire des
institutions successives, parfois pendant plusieurs années.

- Il arrive enfin que ldieu du déceset le domicile au moment du décesoient le
méme,maisjusqu’ici inconnu denous : il faut alors cherches'il s’agit d’'unnouveau
domicile du sujet, de celu’un enfant,ou d’'une institution.

5 - La nature des lieux dedéces

Nous avons alorglentifié, etc’est tout un travail,la nature des lieux de déces,
et lesdomiciles au moment dudécés.Au total le quart des sujetsontdécédeés

12 De fagon générale, nous avons peu de moyens de connaitre 1'existence, et plus encore les
ages et les dates de décés des compagnons. La question se posera encore plus souvent pour les
retraités nés dans les années 20 et 30, chez lesquels le concubinage est plus fréquent.
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dans un domicilerivé, le plus souventle leur, ou surlavoie publique, presque
tous les autres dans unsstitutionts,

- L'adresseprivée indiguée commkeu dedéces, pour ceux qui sont mokthez
eux, corresponddans la plupart des cas a dierniere adresse connue gujet
dans un "logemenvbrdinaire" (non-collectif au sens d¢INSEE), qui était
encore, a la connaissance de la CNAYV, celleddmicile dans’annéedu deéeces.
Parfoisc’estune adresseprivée encore inconnue de nousiais ou une veuve a
continué de résider.

- Mais lestrois-quarts des lieuxle déces mentionnés sont diésux de soins,
longs séjours inclus, ou dewaisonsde retraite ou résidences collectivpsur
personnesigées.Les actes delécesd’ou partent nos investigations, portent les
adresses dlieu de déces et éventuellement damicile au moment duléces,
mais ne donnent pas d#&nomination, raison sociale dype d’établissement
(maison de retraite ohopital, par exempléj. Il faut alors voir si 'adresse
figure dans degépertoires d’institutions.

Nousavons utilisédansun premiertemps deuxsériesde brochuresCelles publiéepar
'ORS Tle-de-France couvrent 'ensemble des établissementsd’hébergementet des
établissements hospitaliers dgerégion métropolitaine. Cellepubliéespar le CEDIAS
danslesmémesannées couvremes établissementd’accueilde personnegigées dantout
le pays, maisons de retraite et auttegementscollectifsd’'une part, logements-foyerst
résidences-3eme age dautre.

Mais elles ne couvrent pas tout notre chardp rechercheet leurmiseajourn’est publiée

gue tous les 3 & ans. Nousious sommes alors adressésSiiSIidu Ministére de I'emploi

et de la solidarité, qui nous a communiqué5 fichiers informatisésrassemblant des
informations sutes logements-foyerdes maisons de retraitdes établissements de soins,

les cliniqueset les hépitauxde 'ensemblede laFrance actualisés #année96, soit13408
institutions. Leur consultation est trés précieuse, mais certaines institutions, des plus
modestes aux plus connuesy figurent pas.Ainsi les institutions psychiatriquest les
hépitauxmilitaires sont systématiquement absents.

Si 'adressen’était pas reconnue dans fichier commeétant celled’une institution,
nous avons consulté Minitel ou les renseignements téléphoniqudsiis parce que la
recherche porte sur des décés échelonnés san€% nous avon®u beaucoup de mal
avecles établissements disparygn particulier des cliniques et des maisons de retraite
de petite taille) ou ayandéménagéet avec leschangements de raisasocialé®, les

13 Les logements-foyers, et les "résidences" de ce type, sont des "résidences ordinaires" au
sens de I'INSEE, et non des institutions. Les sujets qui y meurent sont décédés a leur domi-
cile. Nous avons collecté pourtant des informations les concernant, car certains ont une
section de cure médicale.

141 également, cette mention ne doit pas figurer sur les actes de déces. De méme les adresses
de résidence transmises par la CNAV (qui a l'origine lui ont été fournies par les sujets ou leur
famille), masquent le plus souvent qu'il s'agit d'une institution : aussi depuis plus de 10 ans les
recherchons-nous systématiquement chaque année en enregistrant les changements d'adresse.
15 Le quart de décés observés en 1972-1997 ont eu lieu avant 1981.

16 Parfois, constatant que plusieurs décés ont été localisés au méme endroit, nous nous
doutons qu'il ne s'agit pas d'une adresse "ordinaire", méme si rien dans les répertoires ni
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noms desinstitutions et leursadresses ont pu changer, certainestitutions ont
disparu, d’autres ont changé de nom ef’affectation (maison de retraitadlevenue
établissement médical, et inversement). Parf@dressedu lieu de déces’est pas
exacte, cat'acte de deceglonne celle dd’administrationdu Centre hospitalier de la
Ville, alors que lesujet est décedé ailleurdansun établissement relevant deette
institution. Des reconstructiongouvent mais pas toujours in situ, des changements
d’appellation (surtout de cliniquesprivées, mais aussitel "Asile St-Luc" devenu
"Hopital des Pyrénées"), rendeparfois la recherchdlifficile. Nous avons interrogé

les DASSpour connaitre le sort des établissements disparus, et de leurs archives.
Parfois nous avons obtenu des informations smrétablissemenmal identifié ou
disparu par la Poste, ou la Mairie.

Brefles difficultés qui se présentent dans I'identification d’'unedressecomme

étant celled’une institution sont de 3 ordres. Salinstitution adisparu ou a dé-
menage, soit ellen’est répertoriee commeelle nulle part, soitenfi-n elle est
répertori€emais saaisonsociale est trompeuse (logement-foyatitulé maison

de retraite), ou saaisonsociale achangé, ou’usagea imposé simultanément
plusieursdénominations, ou son adresse a changé fictivement (la voie a été re-
nommeée ou renumérotée, I'établissement a des entrées \aies différentes).
Dans les Zoremiers casquelquesséjours anciens eimstitutionsnous échappe-

ront toujours; poute resteil faut s’armerde patience et interroger la DASS, la
Mairie, le bureau deoste.

6 - Les enquétes aupres desistitutions

6.1 - Les institutions auxquelles nous nousdressons sont’une grande
variété.

C’est vrai d’abord de leur fonction : centres hospitaliershépitaux psychiatriques,
cliniqgues, maisons de cure meédicale, centres de convalescence, maisons de retraite,
MAPA. Mais desétablissements différentsont amenésa remplir, pour certains
résidents, des fonctions semblables : ainsh des MAPA hébergent des gens dans
d’autrescirconstances seraient en long séjour,dei trouvera prése chez lui ou de

ses enfants un logement-foyer et ensemble de serviceaurait dd, ailleurs, aller en
maison de retraite, ou aurait été dirigé vere maison de cure médical@out cela est

lié a I'histoire de notre systeme dsoinset d’hébergement, réformé par étapes, a la
diversité géographique d®ffre, et aux stratégies d’établissemegts ont une marge

de manoeuvre.

C'estvrai de leurstatut :organismegublics, liés auxorganismes de sécurisgbciale
ou au secteur mutualiste, établissements des collectivités locales, ouaslisie
1901, sociétés commercialssnscomptendes fondations ouescongrégations.

C’est vrai de leurtaille, demoins del0lits a plus de1000.

'annuaire téléphonique ne laisse place au soupgon. En prenant contact, nous découvrons alors
une petite maison de retraite.
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C'estvrai enfin deleur histoire établissements anciens, établissements restructurés,
établissements récents succédantimancien (reprenant ou non son activité, ses
patients, ses installations), établissemardafscréés recemment. Darhaquecas,

nos interlocuteurs eles conditions de conservation des données peuvent vaars
étrepour autant prévisibles.

6.2 -Nosdemandes sont diversesNous nous intéressons a la fois a dégpurs
récents owanciens (d¢’annéeen cours ou vieux de plus de 20 ans), a des séjours
courts ou prolongés (dmoins de 24 h. a plusieuennées), enfin a des séjours
qui se sontachevés par décegansl’établissemenméme ou par dépaviers une
autre institution. Or les procédures de recherchsor@ pas lesnémes.

De plus, ce que nous demandamsstsimplequ’enapparence.

. La date d’entrée de la derniere entrégansl’établissementC’est différent de

la date de premieséjour dansl'établissemenrf, pour lessujets quiont effectué
plusieursséjours,assez souvent dafannée qui précedde déces,mais sont
revenus entre temps laur domicile. C’est différent aussi de lalate d’'arrivée
dans le dernier type de section ou sigécialité, pour les personnes qui passent
successivement par plusieurs sections ou spéciati@s établissement, par
exemple enmédecine,puis enchirurgie, en moyerséjour puis dansla section
maison deetraite, ouencore en réanimation, puis en aigu puis en mag&jour.

Siun individu espassé paplusieurs sections datsméme établissemerfhous
entendons par la: médecine, chirurgiegyenséjour, long séjour emnaison de
retraite),nous essayons de le savadians la mesure du possible. Maisus nde
savons pas poutous, notamment dange cas des décéanciens. Cela nous a
conduit a réaliserdeux typesd’exploitation de ces résultatd,un fondé sur
I'information commune atous lesdossiers,l'autre, plus fin, pour les seules
données complétes.

. La date de sortie, c-a-d ladate dudécespourceux quiy sontdécédeés, lalate
du transfert pour ceux quontallés dans un autre établissemehtais certains
patients sont sortis plusieufsis une méme année, gtnous faut la'bonne” date
pour chaqueséjour. Ors'il existe des registres diéces, etd’entrée,il n’existe
pas de registres de sortie quipur lesséjours anciens non-terminés par un
deces, permettraient, a partitune date de sortie (connu@uisqu’elle est la date
d’entréedansl’établissemensuivant), de trouvela date du début de ce séjour.

La provenance du sujet,c’est-a-dire sordomicile de résidence, ou uawutre
etablissement. Ole lieu relevé surun document administratidonné parle
patient ou sa famille (carte d®curitésociale,carte d’'identitépeut ne pas reflé-
ter la réalité de sa résidence antérieue patientvivant enfait a uneautre
adresse, chez un enfamians une maison detraite. Les établissementsspo-
sent parfois aussd’'une adressefallacieuse, correspondant a unkcalisation
occasionnellerésidencesecondaireljeu de vacances, osgjour temporairehez
un enfant,déclarée d’entrée par 'ambulancier ou un parent, eancored’'une

17 Voire de premiére consultation externe, qu'on nous donne parfois !
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localisationfictive, commele domicile d’'un enfant quis’occupedes affaires de
son parent. Lgrovenance réelleest danscette recherche la donnée pus
difficile a obtenir - etelle est celledont la conservationntéressele moins
I'administration de I'établissement.

6.3 - Nous rencontrons ungrande variété d'interlocuteurs, et il existe
plusieurs sources d’informations dans un établissemendonné: la méme
information a quelquefois étdemandée a différentservicesqui ont donné des
réponses différentes ! L’'organisation dedastion de’établissement aurait dd
guider nos démarches - mais nous ne la connaissions pas, et dans bien des cas ne
la comprenons toujours papres coup.

. Selon les établissementsyrtaille, 'organisationde leur gestion, nositerlocuteurs
sont le secrétariat de direction, voire un directeur, le secrétariat mébliealsouvent
dansles grands établissements le service des admissions, maiscausside la fac-
turation, del'état-civil, du contentieux, la surveillante générales urgences, la
morgue...ll y a ausdiemployé modestegui connait I'établissememtepuislongtemps,
ou la personngui se souvient déenquétédont nous cherchons a retrouver latrace.

Certains interlocuteurs nous disent queen’estpas de leur ressort alors glesirs col-
legues nousnt envoyé vergux, d’autresdemandentu’onleur envoie a nouvea{une
fois, deux fois...) des documents qui ne seraient pas aljtisge’aeux, beaucoup’ont
pas le temps cette semaine-la, ce moidtlast vrai quec’est pour le personnealn tra-
vail inhabituel, difficile, et que ce travaf’ajoutea des obligations plugrgentes.

Les sources documentaireauxquelles nous avonaccédé sontssezvariées et
n'assurenpas toujours la méme sdreté : livre des entrées, oadesssions (conservé
5 ans, puis archivé), registre des déceés (conserd@ ans), dossier administratif
(conservé 5 ans puis détruit) et dossimedical (grande variété de tenue et de
conservation, et acces avec autorisationctief deservice). Ce dossienédical peut
révéler une provenance introuvable, grace a une lefure médecin, aun compte-
rendu opératoir@’un établissement antérieur, a la présencdatle le dossiemédical
de I'établissemerdintérieur.

. Signalons aussi ldiversité des politiquesi’archivage,qui est al’origine des grandes
différences de difficultés et de temmbobtentiondes informations. Les documents
peuvent étre archivés dans délai plus oumoins long. lls peuvenétre conserveés in
situ, dansun dép6t publicou privé, proche ou moingroche, aupres’un organisme
privé spécialisé equi facturela consultation, voirechez leamédecins de certaines cli-
niques, qui les auraient emportés qualsant quitté I'établissementEnfin, les docu-
ments archivés peuveidtredisponibles, mais aussi temporairement indisponibles (en
déménagement, par exemple) ou définitivement indisponibles (épuration).

Le progrés dd'informatisation des établissements a été inégal, méme si une majorité
d’entreeuxl'ont entreprise dans les années 85-90. La recherche dadesantérieures

a l'informatisation est beaucouplus lente et hasardeuse, mais réserve partbieu-
reuses surprises : le document-papier a conservé des informgtiomsus intéressent,

et n’auraientpas été retenues a I'informatisation ! @aracompris que les plus grandes
difficultés sontcellegju’'onrencontre en cherchantun séjour "amont”, antériecelai
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qui se termine par leléces, non informatis€, et non conservé pour raison d’ancienneté
danslesarchivesd’entréeou de facturation.

6.4 - Signalons aussi quelques difficulté®ncontrées pour définir des
institutions, et des séjours.

. Il peut s'agir d'institutions complexes constituées dgrusieurs établissements
centres hospitaliersuraux regroupantd’anciensétablissements répartis spiiusieurs
cantons,voire un arrondissement entier (Centre Hospitalier lthgrondissementde
Montreuil, 62), centres hospitaliers urbains regroupés autdune administration
unique (Groupehospitalier Lariboisiere-Fernand-Widal-St-Vincent-de-PauParis).

Mais c’estaussile casd’institutionsayantplusieurssections aigu,moyensejour, long
séjour ou maison de retraite, quelquefois situées sur le méme emplacement,
guelquefois sur des sites différents, voire desxmunedlifférentes.

Dans certaines institutions, on peatanger desection(de long séjour a maison de re-

traite) sans quitter sehambre, par changement de qualificateaministrative. Mais
surtout beaucoug’institutionssont mixtes logement-foyer avec ungartie en "maison

de retraite”, des maisons de retraite ou MAPA ont une section de cure médicale. Par
ailleurs certains établissements fonctionnent avec souplesse, pour gargkrsle
longtemps possible des résidagts souhaitaient rester.

Par ailleurs certainedénominationssont trompeuses : logements-foyers intitulés
maison de retraite et réciproquement, hospices désignant des maisons de retraite ou
des hdpitaux;'résidence"désignant des hébergements collectifs ppersonnes agées
ou des foyers-logements qui sont des domicil@svés, voire des immeubles
résidentielouverts aous.

. Les répertoires administratifsncienspermettraient de mieux saisir lesractéris-
tigues des institutions ou ont résidés enquétés, si on peut les trouver, car les
évolutions ont été importantes dans la derniere déceNmas avongarfois, faute de
savoir précisément dans quelgection"étaitle sujet, di qualifiet'établissement

. Mais il y a aussides difficultés a définir un séjour. Doit-on considérer commeles
résidences successives tous changemdimblissementt/ou de sectiondansla méme
institution, ou a l'opposé considérer comme une résidenceunique le séjour dans une
institution quel que soitle nombrede passaged’une section al’autre, d’'un établissemené
I'autre, d’un site al'autre ?Nous penchonglutét pour unmoyen terme il y a changement de
résidence(dansla méme institution) quandil y a changement de grand type de section
(maison de retraitdpng séjour,moyen séjourcourt séjouret/ou changement demmune.
Pour cette recherchda notion d’entréedans un établissemente long séjour, qui devientle
domicile dusujet (ce quen’est ni le serviced’aigu, ni le moyen séjour, nia maisonde
convalescence) est tr@aportante.

6.5 -Lesenquétesaupres des institutions ont diengues, etdifficiles. Dans un
premier temps nous avonsontactépar lettre toutes lesinstitutions dans
lesquellesétait décédé un oplusieurs de nos enquétédous leur avonsfait

.

18 Nous avons eu parfois des difficultés a identifier le bon établissement puis & contacter
l'interlocuteur compétent, qui dans le cas de petites institutions ne travaille souvent qu'a temps
partiel dans un établissement .
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parvenir 1/ une longuelettre du directeur de I&CNAV expliquantlintérét de
cette recherchelimportance de leurcollaboration, et les invitant aous ré-
pondre, 2/ autant dbordereauxqu’il y avaitd’enquétéschez euxprécisant pa-
tronyme et nom marital, date éieu de naissance etlate dudéces, 3/ une
enveloppetimbrée pour la réponse. La lettre étastdressée a la direction de
I'institution sans plus derécisiort®.

Nous avons étéurprisde ne recevoir spontanément queoinsd’un quart de
réponsesa nos 750 courriers, doptusd’un tiers de réponses incompletéous
avons dd nous adresser a nouveau aux instituttorg les réponses étaient
incomplétesget a la foule des non-répondantsous avonenvoyé 62ouveaux
courriers, effait un usageébeaucoup plus intensif déléphone, appelant souvent
avant I'envoi pour trouverle bon libellé du destinataire, rappelant ensuite
plusieurs fois quand onn’avait toujours pas de réponses, ou des réponses
incompletes, pour expliquer notre demande, en insistant sur les points faisant
problemedans les bordereaux ou lattre d’accompagnement (elle ne disait pas
explicitement que nous ne cherchions pd$nformations médicales).Nous
sommes passéd’un interlocuteur al'autre, harcelant parfois les services,
expédiant a nouveau lettres ou télécopies snonsle demandait, et collectant
les réponses par téléphone, par fax ou par letNeusavons didécrire bien des
lettres "personnalisées'(c’est beaucoupplus long qu’un courrier standard..)
pour ré-expliquer notre demande, ouréponse a une lettre de refus.

Le nombre moyen de contactglettres, fax, appels téléphoniqugs)ur obtenir

une réponse d’unenstitution pour un séjour (parfois non-renseignée ou mal
renseignée pour la provenance, surtout poudisesanciens) estle 'ordre de

4, avec degecords de plus de 10. Pour un grand hopital parisien ou 25 de nos
sujets avaient étRospitalisés entrd975et 1996,nousavons eb interlocuteurs
successifs sur un an (kderniere était labonne, et a beaucoup travaillénaus
aider),nousavonsappelé ou écripresde 20fois en 15 mois, et sommeseux

fois allé surplace, longuement.

Par ailleurs, rapide ou lent& recherche est "en cascade"L’institution dans
laquelle le sujet estlécédénous fait savoirune fois sur quatre qu'il venait
d’une autreinstitution (un peu moins souvent pour ldécés des années 70, bien
davantage pour ceux des dérnieres années) . L’'opératiaioit Etre renouvelée
chaque foisgu’on apprend un séjouaintérieur. Cedieux deséjour"amont” sont
tous a interroger, toujours avec lesmes difficultés,sinon davantag®, le
méme temps d’investigation, la mémeproportion de réponses incompletes,
notamment sur la provenance, qui demandemoaveau uneaelance orale ou

19 Dans le cadre d'une enquéte réalisée en 1995-96 aupreés des survivants de notre panel, nous
nous étions adressé a la direction pour savoir si la personne pouvait €tre jointe par nous, et les
réponses nous avaient été données assez rapidement. Dans cette enquéte-ci, les institutions ont
répondu beaucoup plus rarement, sans doute rebutées par l'ancienneté des faits, sans doute
aussi moins concernées par leurs anciens patients que par ceux qu'elles ont en charge !

20 e patient n'y étant pas décédé, on dispose de moins de documents pour retrouver sa date
d'entrée, et sa provenance.
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écrite, ou les deux. La réponse kde2eme institution &amont conduira parfois
aune 3 eme, aune 4eme - le record est de 10 institutions successives !

6.6 - Lesréponses des institutionssonttres variées.

- Dans quelques cakesréponses a uappeltéléphonique sonimmédiates pn est mis
en contactavec lapersonne compétentpli comprend nos questions et sait tout ce que
nous demandons a proposlildividu que nous suivons.

Dans beaucoup de cas délai d'une a deuxsemainesest nécessaire pour téléphoner,
envoyer une nouvelldettre, rappeler, recevoir la réponse par écrit et enfin rappeler
pour éclaircir ou compléter cettéponse.

Le délai atteint tresouvenplus d’'unmois, voire des moissi 'on a du mal a trouvele
bon interlocuteur,s’il faut attendregu’il soit disponible, ous’il lui faut consulter des
archives difficilement accessibles, taut simplement si personmea le temps des’en
occuper, ou espere queelgu’un d’autrevafaire le travail. Car notre enquétéa pas
d’intérét pour 'administration d’'une clinique, d'un hopital, d’'une maison de retraite,
pour un personnel qule plus souventa déja"perdu” du tempspour essayer de nous
répondre, a une grossshargede travail, etn’est pashabitué a répondre detelles
demandes, rarissimes erendoute.

- Il arrive aussiqu'on recueille desinformations contradictoireentre les renseigne-
ments fournis paf’acte d’état-civil sur I'établissementde décés ou de résidencet,
ceux que donnd’institution contactéell faut alorschercher aupred’autresinstitu-
tions, contacter des déclarants I@ete de déces, des mairies, des enfants connus par
une enquéte antérieure et damtretrouvel’adresselOans aprés. Biesouventil faut
ré-interroger ensuitiinstitution pour tirerla chose au clair.

- Au total plus de lamoitié des premiéres réponses étaient incomplétes, et certaines
provenance inexactesl5% ne donnaienpasla date d’entrée30 % donnaient la date
mais pas la provenance, et plus #&% disaient'n’avoir plusd’archives" .

Aprés un an de travail intensifjousavons 91% darcours "renseignés'pour
'ensemble des séjour81% grace auxéponses des institutions, 10% complétés
avecd'autressources, et des estimations qui sembiligatiles), 8% mal décrits,
et 1% pas décrits du tout. Les lacunesso@t nombreuses que pour les parcours
des annéesr0, elles sont tresrares pour lesdécés des 6 dernieres années.
Finalement quinze moisl’expériencenous ont montré qu’en multipliant les
démarches, les courriers personnalisés, les appais lesdifférents services
d’'une grosseinstitution, voire d’'une petite, on peuttrouver la personne qui
comprend’intérét de la chose, efinit par trouver les donnéedans unrépertoire
soi-disant disparu, dans umgistre,dans un dossiemédicat! qu'elle fera au
besoin revenid’'un fondsd’archives extérieur. On doncbienfait de poursuivre
les efforts au-dela de ce qui aurait pwsembler raisonnable, etd’entrer
courageusement damspériode degendementdrés décroissants. Aoours des

21'Le dossier médical est souvent la source la plus fiable de "provenance", il faut demander a
chaque cas une autorisation du médecin chef de service, et souvent faire venir le dossier.
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derniers moisil n'y a pas de semaine que nom'slyionsrecuquelques réponses
dont on désespérait ...

6.7 - Quellevalidité accorder auxéponses fournies par les institutions?

- Certainegéponsesontlargement renseignées, reiusn’avons plus qu’achoisir en
toute sécuritéeséléments a retenir

- Dans le cas de transfedtune institution a l'autre, la dated’entréeet la provenance
indiquées paun établissement doivent coincider avec la datsalie et la destination
fournies paf’établissemenprécédent, cqui est tres largement kas.

- La lere entréad’un sujet en institution(il vient donc de somomicile) peut poser
probleme.Si le domicile que nous connaissions estrléme que le domicile antérieur
indiqué par’institution et si, de plus, notre enquété était encore meari#us le savons
par I'état-civil),l'information est trés fiable; sinon elle&st moins. Or quelques-uns des
sujets réputés venir dehez euxvenaientd’ailleurs, et notamment ceux qusont
transférés, méme eambulance, paleurs enfantsgui donnent’adressede la personne
ou la leur, et le'transfert" n’apparaipas

-Dans quelques cas, nous avons les moyendételer desontradictions : par ex.,
nousavonsenquétd’individu dans un domicil@rivé a telle date, el ne peut pas étre
entrédansuneinstitution aune date antérieure.

-Dansd’autrescas le domicile de provenance déclaal'institution n'estpas celui ou,
pour laCNAYV, résidait notre enquété, mais est localisé dans laommune (ou le
département) ou nousavons que lsujet possédaitinerésidencesecondaire, ou dans
une commune othoussavons queésidaitun enfant : des enquétes auprés dafants,
parfois des veuvesnt presque toujours confirmeé notre hypothése

- Dans lesautres casjl reste a espérer que nos informateurs ont lmempris la
question que nous lewavonsposée sur lgprovenance du sujetlisposent réellement
del'accesa cette informationet sont allés lachercher - alorgu'il leur estbienfacile

de nousindiquer l'adressefournie parla famille ou relevée sur la carte de sécurité
sociale. Car sil'indication de provenancel’une institution antérieure espresque
toujours exacte (mémsi parfois elle est imprécise);indication d’une provenance
"du domicile" ne correspond pas toujours la réalité : elle a9 chances suflOde
correspondre a laréalité, mgisutnous cacheun ou des séjours antérieurs.

6.8- Quel sens attribuer awsans-réponse ?.

- Nous avonsessuyéquelquesrefus explicites 1moins d’'une dizaine sur les 700 pre-
miers envois auxnstitutions de décés; deusontmotivés par la confidentialité des
données et la déontologie médicadégutres.. par la difficulté d’accéderaux données.

- Nous avons souffert de quelquesfus déguiséset sans doutelavantage denon-
réponses motivées pdindifférence a notre enquéte da surcharge de travaifu’elle
représentepour des personnels déja trés occup&ela peutprendre différentes
formes: quelques inondations oimcendiesd’archives,des réponses dilatoires ou ab-
sences persistantes de la persooompétente, des recherches conclues'pabbsence
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de traces" de notre enquétéanslinstitution. Dans plusieurgas, nous avongbtenu
une réponse ... en nous adressaohautre service. Cas extréme et non unique,s
avons recu a quelques semainegslintervalle 2 réponses écritesd'un méme
établissement,une disant la réponse impossiblggutre donnantles datesd’entréeet
de sortie du sujet, et sa provenande tout confirmé ensuit@arl’hdpital précédent. !

- On bute aussi sur ldisparition des archives ou sur leur dispersiohous parlonsci
de disparitions vraies, contrairement au gaécédent, maislans la pratiquel est
impossible de faire la distinction. Ces situations semtdantespoir.

- Quelquettablissements ont dispamepuis le séjougu’y fit notreenquété”. On
peut retrouver trace des archives de certdiestre eux dand’établissementqui lui a
succeédeés’il y a eu reprise.

- Enfin quelques institutions diees bonnevolonté, apres des recherches répétées, ne
trouvent pas trace du passage dsujet chez eux, alorsgu’une autre institution
confirme la provenance ou la destination de netngquétédepuis ou vers cettimstitu-

tion (on estdans laméme situatiomuandc’estl’acte de décégjui mentionne cetténs-
titution commelieu de déces oeomme domicile awléces).ll peuts’agir d’'un séjour
tres court (<24h.p’'ayantpas laissé de tracadministrative, ouw’'un oubli inexplicable
danslesdocuments dd'institution, ou d’'uneerreur dans$identification del’institution,

voire dansl’acte d’état-civil, sur la localisation du déces didentité du décédé(nous
enavonsrencontré 2 cas)l reste a faire feu de tout boig’est untravail de détective.

7 - Les enquétes aupres deproches

Nous avons quelquefoisherché ajoindre defamiliers des enquétés décédés,
parfois 15 ou 20 anaprésleur décesguandlinvestigationauprés des lieux de
soin ethébergement était impossible (petites cliniques disparues) ou incomplete,
ou non-cohérente, afim’obtenir d'eux au moinsla description factuelle du
parcours. Nousommes quelquefoentrés ercontact, dans les institutionayec

une personne qui avait bieconnutel enquété,qui avait vécu desnois ou des
annéeschez eux".

Parfois, a I'occasion d’'une enquéte auprédu sujet, nous avions été en contact aveaine
épouse,un enfant (notammenteux qui avaientcohabitéavec leur parentces dernieres
années)une soeur,une cousine,une voisineLes familiers quenous avonsréussia joindre
sont les enfantset surtout ledfilles?3., parfoisdesneveuxet niecesparfoisles "déclarants"a
I'acte de déceés (tres rargmour lesdéceseninstitution). Nous avonsussicontacté des enfants
dont nous connaissiona commune derésidenceet parfois I'adresse par une enquéte
antérieure auprés des parents, gau une maison de retraite qui savaitque telle dame avait
unefille mariéeau pharmacien dé., un fils qui avait une maison deampagnex X.

Nous avons dd, faute de tempispiter pour I'essentielnosinvestigations auprés des familles
aux sujetsdontle parcours était incomplegt aux rares sujetsnorts en institution dont le

22 Cette difficulté, et plusieurs de celles que nous citons ici, ne se rencontrent pas quand on
travaille sur des morts récentes, et seront donc absentes du suivi a poursuivre.

23 Elles se sont plus souvent occupé de leurs parents que ne l'ont fait leurs fréres, mais les fils

qui n'avaient pas de soeurs, et ils sont nombreux dans ces descendances constituées a Paris

dans les années 30, se sont beaucoup occupés de leurs parents, et surtout du dernier survivant.
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déclaranttait un proche,encore vivantCesinvestigationsont étédifficiles, car larecherche
desprochesa été longueet compliquée surtout pour les filles dont nousignorionsle nom
marital. Nous avongu recoursaussi,pour avoirleur coordonnées, @danciensvoisins,a la
famille restéeau paysd’origine, plusfacile aretrouverdansle minitel dansleszonesrurales
etles petitewilles.

La plupartdeces proches ont compris quneuscherchions a connaitilesétapesiu parcours,
les raisonspour lesquellegel sujetestallé finir ses joursen Bretagne, dansn village de

I'Yonne ouuneville duNord, et la fagondontles décisionont étéprisesquandil y avaitune

marge de manoeuvre.Quelques-uns ontccepté aussi d’aborder I'aspect financier du
problemegn parlantdu coltdu placemengninstitution.

Certainsde cesprochesnousont donné sute parcourslui-méme des indications quées

institutionsn’avaientpas fourniesgui invalidentbon nombrede "provenanceslu domicile",

et font connaitre des segmerds parcours jusque-la insoupconnablesisvérifiés ensuite
auprés des établissements:parcoursde 3 ans faitde 7 séjours remplacalorsun parcours
de 2 moisfait de 2 séjours.D’autresont confirmé des parcours, souvent simpd¢sourts,ou

lesont complétésen nousdisantqu’al'entréedansl’établissemen{qui ignoraitson origine)le

sujetvenaitbien dechezlui.

Que reste-t-il a faire pour améliorer la description des parcours, et
compléter le corpus des données ?

Une partie des séjours incomplets pourrait en@reconnue par les institutions, et on

pourra dans quelques cas retrouver des famillesbéenir au moins la description
factuelle du parcours incomplétement connu

On pourra peut-étre trouver deltes d’hébergementpour quelques sujetpar les
archives des BAS de banlieue et de provificeusl’avonsfait pour Paris), et par les
archives de |"aide sociale didssistance Publique.

On consulteraaussiles archives hospitalieres, peu nombreuses hélas, récemment
déposéegar les Hopitaux déA.P. au Service de la rue des Minimes a Paris. ta®s
archives post-197{nousparlons degégistresd’entréeet de décésdéjadéposéesnt

déja été consultégsour 1972-76.Celles dela Pitié-Salpétriere, importantgmur cette
recherche, ont été déposées cet(ptiur lesannéesl962-78!), et seront disponibles
-avec des lacunes- auilieu de 1999d’autresHo6pitaux déposent en ce moment des
archives des années 70 - la période pour laquelle avoss le plus de mal abtenir

des informationsSeull’'Hépital Corentin Celton @éposé ses archives jusqu’'£896 !

On devra aussi rajouter des séjours chez defantsimmeédiatement antérieurs a
I'entréedans lgpremiere institution dsoin ouhébergement, de fac@reconstituer un
"parcours hors de chez soi" : mais nous saviéjaqu’on ne pourra le faire que grace
a nos enquétes aupres des sujets peu antérieures au déces, et plus esiaolre ssant
aux famillesf. Nous avons déja établune trentaine de séjourshez les enfants, de
guelques semainemais parfois des moigjui eux s’intercalent entre deux séjours en
institutions, et déplacenrt velfamont, parfois de beaucoup, le début du parcolirest
évidentqu’'on ne lesconnaitra pasous(voir enannexe p. 32 34).

On devra enfin assurer la cohérence (le "raccord") entre les pardetirsde vie que
nous venongd'établir et les trajectoires résidentielles saisies annuellement depuis 25
ans avedaide de la CNAV.
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Deuxieme partie : La population décédéee et sebeux de déces

Des 1370 sujets du panell079 sontdécédés(78% de la cohorte) ala fin de
1997, unquart de siécle aprda prise de retraitemais 87 % des homme$609)
et69 % des femmeg470). (voir Tableau DE , p.35).

. L’age médian au décegpourl’ensemble de laohorte est déjaconnu, puisque
c’estcelui ousont morts lamoitié dessujets:il est de82 ans,soit79 anspour
les hommes,85 ans pour les femmes :c'est historiquement la premiere
génération pour laquella vieillesse aurauré pluslongtemps qud’enfance.

L"age moyen au déceserasupérieur,puisque les survivants (20 % de la
cohorte) ondéja 90 ans emoyenne.

. L’'année médiane de déceédle cette cohortedont la retraite a été liquidée en
1972 est1990. La vie de retraite pensionnéea doncduré en médiane 18&ns,
15 ans pour les hommes, 21 pour les femm#&s

. Pour les1054morts de 1972-9décédés en FrancBage moyen au déces est
de 78,4ans -76,9 anspour les hommes80,5 ans pour lesfemmes.Il varie un
peu selon lexatégoriessociales,il est pour les hommes dé5,4 anspour la
catégorie inférieure, dé6,9 pour la moyenne, de 80,2 pourdapérieure. Pour
les femmes les agenoyens audéces sontlans ces fatégories de 79,6 ans, de
81,5, de 82,1. Mais lpart dessurvivants, dans chaguatégorie sociale25 ans
apres la retraite, est supérieure teaut del’échelle sociale, et’age au déces est
inférieur pour les catégories modegtes

On va voir quel’age moyen audéces variaussi selote type de lieux de déces.
Les lieux dedéces
Au total 3,8 % des lieux dedécesn’ont pu étre identifiés. Led1 lieux de déces

non-identifiés sonteux de 22 sujets mortslatranger,auxquels cette étude ne
s’intéressepas, et 19 sujets morts en France, mais nés hors de France et dont

24 1.a durée de vie post-laborem est plus grande encore: plus du tiers des hommes avaient
cessé le travail avant la liquidation de la retraite (licenciement, chdmage, longue maladie)

25 La part des survivants a la fin de 1997 est pour les hommes de 12% parmi les ouvriers et
les employés peu qualifiés, de 17% parmi les techniciens et cadres, qui avaient pourtant deux
ans de plus a la prise de retraite. Parmi les femmes, survivent 29% des ouvriéres, femmes de
ménages, concierges, vendeuses, et 36% des employées qualifiées, techniciennes et cadres.
Les écarts de mortalité étaient beaucoup plus grands au début de la retraite, et méme dans les
années 80. On verra sur ce sujet : F. Cribier, La mortalité différentielle des travailleurs apres
la retraite. Données nationales et suivi longitudinal d'une population de retraités parisiens.
Gérontologie et Société, n°4S, 1988, p. 80-99 , et L'allongement de la vie et la mortalité
différentielle des travailleurs aprés la retraite, I'étude d'une cohorte de Parisiens, Sociologie -
santé, n°16, juin 1997, pp 20-39.
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nousn’avons pas trouvé l@ommune de déces. Omisonneradonc sur 1039
décesdont la commune ete type de lieusont connus. Efait on ajugéprudent
dans le doute de ne retenir lotion d’hébergement que quand elle était
clairementétablie, ce qusous-estiméeur part de 1%, aplus 2%.

On observealors26% de déces a domicile (H30 %, F 20 %), 12 ou 13% de
décesdans unrétablissement’hébergementF 17,H 9 ), 61 ou 62 % de déces
dans un lieu de soinelon la définitionplus ou moinsstricte de I’hébergement.

La partrelative des types de lieux d#eces varieselonle sexe,l'age, le statut
matrimonial.

- Elle varie selor’age au décéset donc, pour des contemporainga période.
Ainsi pour leshommes/|age moyen au déces est dé,9ans, et de76,8pourles
hommes quimeurent a leudomicile, de 76,4 pouceux qui meurent dans un
établissement de soins. Malsest de82 ans pour ceux quimeurent dans une
institution d’hébergement. Pour lémmmesil estde 80,5 anspour 'ensemble,
79,8 pour celles quimeurent adomicile, 79,5 pour celles qui meurent dans un
établissement de soingnais 85 pour celles qui meurent en institution
d’hébergement : stlles sont troisfois plus nombreuses que lé®mmes a y
mourir, c’est gu’ellessont plus nombreuses a mouties agees, aju’elles sont
beaucoup plus souvent veuvesjorcées, célibataires.

- Elle varie selonle statut matrimonial, trés lié ausexe, et d’age : parmi les

morts de lapériode 1972-1997,16% seulement defemmes sontnariées au

jour de leurdéces, maida majorité deshommes(67 %). Le veuvage est le

statut leplus frequentpour les femme$55%, aulieu de 24% pour lesommes),
16% des femmes somlivorcees et 5% des hommes, enfin 14% des femnets
5% des hommesont restésélibataires.

- Or 24 % deshommegqui sontalors veufs owivorcés mourrontchezeux,mais34 % des
hommesmariés.La partde ceuxqui mourronten institution sanitaire et socialest des %
pourles hommesmariéset16 % pour les veufs, divorcéset célibataires - les écartssont
surtout importants poues mortssurvenuesiprés 8@ns.

- Pourlesfemmesmortesplus dgée€n moyenneja partdes déces domicileest de30 %
pourles femmes mariée<0 % pourles veuvest 14 % pourlesdivorcéesetcélibataires,
tandis qudes institutions sanitairest socialessontles lieux de déces dé% desfemmes
encore mariéegt de20 % de cellesqui ne le sontplus -les écartexistanta toutage.

- Le type delieu de décés varie enfiselon que l'on décedea Paris ou en
province?®. Au total, 672 décés ont edieu dansl'agglomération parisienne,
367 enprovince -dont une partie ala périphérie tie de France.

26 La part des décés survenus en France hors de I'agglomération parisienne est de 23 % pour
la période 1972-80, 32 % pour 1981-86, 40 % pour 1987-92, enfin 44 % pour les 5 derniéres
années, 1993-97.
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- La part desdécesa domicile est plus élevéeen provincequ'a Paris(28 et 24 %) jusque
vers 1982, au-dela ellestde mémeordre. Cettepart est surtout nettementplus élevée
pour les hommegyui sontmorts en Province(35% aulieu de 28 %), et I'écart est plus

grand dandajeune retraite;chezles femmespn observe au contrairen peu plusde

décésa domicile aParis(21 au lieude 19%).

- La part dedécesdansles maisons deetraite devientplus importanteen provinceapres
80 ans; surtout parmi les femmes: 15 % d’entre elles meurent dans les maisodse
retraite, aulieu de 11 % a Paris.et I'écartest surtout marqué au-dela de &ts. Mais les
décesen longséjour sonplus nombreux &aris,pour lesdeuxsexes

Ces différences sont liées adpécificité des Parisiens retirés en Province.

A la jeune retraiteceuxqui partent (lequartdes sujets¥ont unpeu plus jeunes, beaucoup
plus souvenimariés,et plus souvenen bonne santé. Maides départs au-dela de 75 ans

touchent bierdavantagdes femmes seulegui se rapprochende leur famille, plus rarement
des coupleset surtoutdes personnes seulgsi vont entreren Provincedans une situation

protégée: chefeursenfants, dansn foyer-logement, plusouvent encore dansmemaison

de retraite, voireen long séjour. Une part importantedes migrations tardives, apré&s et
surtout80 ans, se faitpourentreren maisorde retraite.

*k%k

Voyons alors legégularités qui caractériserteux lieux de déces,le décesa
domicile et le décesdans une institution d’hébergementdans laquelle on est
domicilié enfait. L'importance relative de ceypes de lieux delécesvarie en
liaison avedifférentes variables, alors que ldécesdans des établissements de

soinsreprésentent un ensemhti@s divers de fin de vie, et leyrart relative est
le complément d00des deux précédentes.

Nous montreronglus loin que ledypes dearcours, caractérisés par la série
des séjours et non un lieu déces, permettent dasalyseplus intéressantes,
notamment pour les parcourgui comprennent un hébergemergour
personnesagées. llsnous permettent de répondre a umgestion que nous
avions posée au deépart, et quie fort allongement de la vie rentrés
importante: combien de gens entrent en fin de vie dans une institution
d’hébergementyui, quand, pour combien de temps, awecquel parcours ?

. Le quart de ce millier de morts des annéEx72-97(25.9 %) sontdécédés a
domicile, 30.2 % des hommes, eR0.4 % des femmes. Lalifférence entre

hommes efemmes est largement due gdartdifférente degensmaries, en fin
de vie, elle-mémeliée en partie d'age au déceésParmi les sujetsnariés au
momentde la mort, 33.6 % des hommes mariés meurent chez et80 % des

femmes mariées : ldifférence est faibleParmi les gens nomariés, la part des
déces a domicile est bien inférieure (26) a cequ’elle est pour les genmaries

(33 %), mais la encore, la différence est peu marqgeédge hommes demmes :

23.8et18.4%.

La part deddéces alomicile diminue pelavecl'age, au moingusqu'a87-88 ans.
Si I'on observe la proportion de cewgui meurent a domicileselonl’age des
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sujets, elle passde 31% a 60-73 ans, 26 % a 74-79, 24% a 80-84, 23% a 85
ans et plus., et cettieaisse vient en bonnpart de cequ’avecles années, les
femmes(qui meurent plusaigéesbeaucoup plus souvent veuves, beaucpluys
souvent erLong séjour ouMaison deretraite)sont de plus emlus nombreuses
parmi les mortsPour lesfemmes lapartdes déces a domicile passe de 26 a 21,
20 et 17%,pour leshommesde 32 a 29, 27 et31 %. Pour les gens non-mariés
des deux sexes, la part ddéces a domicile diminuaettement avetéage a
partir de 78 ans. Maiparmi lesseuls hommesariés lamort a domicile garde
la méme importance quel que sbiige, au moingusqu’a 86ans, comme diage
de I'épouse quprend soird’eux n'avait guere de conséquences.

S

La part desléceés alomicile,pourles hommesyarieavec la positionsociale:elle estde 27%
pourles ouvrierset lesemployésget 36 % pourlestechnicienst cadres. Poulesfemmesla
position socialea un effet différent, les femmesles mieux placées dan%chelle socialesont

nombreuses @ivre tresagéext a avoirlesmoyensméme veuvesje vivredansunebonne
maisonde retraite et meurentun peumoinssouventchez elles.

. Les décesdans lesinstitutions d’ hébergement(maison de retraite dbng
séjour) ne concernent pagus ceux quiy ont vécu, puisque beaucoup deux-
la, (voir plus loin)iront mourir al’hépital ou en clinique. Ces institutions solet
lieu de déces dé&3% de ces retraités, mais d& des sujets mortavant 80

ans,15% de ceux morts 80-84 ansetde 18 % de ceux quisontmortsapres 85
ans.

A tous ages,plus de femmes qud’hommes meurent en maison de retraite et
long séjour(18 % des femmes e® % des hommes)et les gens non-mariés y
meurent beaucoup plus que canx étaientencoremariés(19 et 5%).

Les proportions de ceugui y meurent sont pour ces trois grougéges;60-79
ans,80-84, et 85-90, pour les hommes diel5 et 17 %,pour lesfemmes de7,
16 et 33 %. De sorte que dans laterniéres annéels progression est nette des
morts de 1988-92 a ceux @3-97: on espasseé del6 a24%.

Troisieme partie : les parcours de fin de vie

Nousn’avions pas idée de l'ordre drandeur desluréestotales des parcoursle
fin de vie de cette cohorte pour f#riode observée, et n'avionstrouve aucune
mesure de ce type damelittérature.(voir Tableau DU 1,p.36)

. Ladurée médianedes 721 parcours mesurésjaur prés est de5jours, le
guart des parcours orita 5 jours, et les 3/4 moins del26jours ; mais 20 %
des parcours durent plus de sept mpis;mi eux 10 %plus de 2 ans et fois,
etméme 5 % plus de 4 ans etrbis.

Les différences entre hommes et femmessont trées grandes : la durée
médianeest de16 jours pour les hommes d8 pour lesfemmes,le quartdes
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des parcours durerglus de59jours pour leshommes, plus d26 pour les
femmes.

. La moyenne est évidemment tres influencée par les tasysparcours : elle
est de308 jours, 179pour les hommes et51 pour lesfemmes(qui meurent
plus agées, dieaucoup moins souvemntariées). Maiseuls 19 % des parcours

ont une durée supérieure arteoyenne, 14% pour les hommes et 22 % pour
lesfemmes.

L'ampleur des variations egtlus grandepour les parcours les plus longs,
I'étendue interquartile est de55 pour les hommes,320 pour lesfemmes,
I'écart-type étant d&78 pour lesunset 1018pour lesautres.

La situation secaractérisedonc parune majorité decourtsparcours, et en
mémetemps par unenajorité de séjournants dienguedurée présentdans

le parc desétablissements de soiet d’hébergementqui abritent lesgens
agésavant leurmort : 87 % des journées de ces parcours des anh@é2-96
sontle fait de 17 % dessujets, ceuxyui ont les plus longs parcours, alors que

les 25 % qui ont des parcours de moins de 4 jours ne sont responsables que
de 2 % desjournées.

Age et statut matrimonial au début du parcours

Nous avons vugu'un trés grand nombre dparcourssontrelativement brefs
(prés de 80% durent moins demois), maisuneminorité s’étalent suplusieurs
années (pres de 10% durent moins deuxans).D’ou l'intérét d’observeraussi
'dge au début du parcours, et @ette époque-laje statut matrimonial des
hommes etelui des femmes, en distinguant selertype d’établissementlans
lequelcommence ce parcours.

Nous travaillons sur un ensemble @&4 parcours (409 hommest 365 fem-
mes). Pour 46 personnes (27 hommes &8femmes),le début dparcoursn’a
pu étre établi. La date de début du parcoursesinue pour 728 sujets, le statut
matrimonial awdébut duyparcours est connu potous saufl6,soit 712 sujets.

La part despersonnegncore mariéesaudébut du parcours est de Popour les
hommes donte parcours commencavant 79ans, et encor®&5 % pour ceux
-deux foismoinsnombreux-, pourqui i commence a 79 ans ou pluBour les
femmes, les proportions sont respectivem@m0 % (moinsde 79 ans) et6 %
(79 ans et plus)

- Quand legarcours (8946 de I'ensemble) commencent par un séjdans un
établissemente soins, 74 % des hommes qui entrentl'adpital avant79 ans
sontmariés, etncore63 % de ceuxquiy entrenta 79 ans et pluRarmi les
femmes|l s’agitrespectivement d24et9 % des sujets.
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- Quand lesparcours(11%) commencent emaisonde retraite ou en long
séjour,40 % des hommes sont alors mariét,7 % des femmes. Parmi ces
sujets mariés, certains entrent en instituti@vec leur conjoint ou leur
concubin; maisd’autres, plus nombreux, nesontplus enétat, parce qu’eux-
mémes Aagés et fatigués, ds'occuper de lapersonne qui va étre
institutionnalisée, d’autres npeuvent ou ne veulent plugivre avec une
personne démente, et certains enfantaldent alors en ce sens.

Deux types de parcours

On devine déja que lexgjours en institutiond’hébergementsont al'origine des
plus longs parcours ( owverra plusloin les durées des divers types de séjolr).
est donc indispensabldge décrire séparément deux familles de parcoues,
distinguant ceux qui comprennemdu moiNs un Séjour en institution
d’hébergement(Maisons de retraiteLong séjour, MAPA, Maison decure
meédicale, Institution psychiatrique, pour adultes handicapés soit 27% des
parcoursget ceuxplus nombreux gum’en comprennent pasgt se font donc dans
un ou plusieurs établissements médicaux.

Le tableau DU 2 (p.37) distingue,par sexe,cesdeux populations, edonnant
les mémesnesures quée tableauDUL.

- Comme on pouvaits’y attendre,les parcours avec au moins Wwegjour en
hébergement dureptius longtempgue les autres. Lamédiane de la durée est
pour les premiers dé26jours, pour lesseconds dd.3 (rapport de 56 a 1).

- Les différences entre hommes et femméss secondesyantde plus longs
parcours s’observentdans les deuxypes deparcours : lanédiane, quandil y a
eu hébergement est &22jours pour les hommes &77 pour les femmegelles
y entrent plusjeunes, elles y viveplus longtemps), quand n'y en pas eu est
de 12jours pour les hommes & pour les femmes.

. En cequi concerne leparcours avec hébergementeux qui y sont entrés
"tot" y sontrestésplus longtemps 4 anss’ils sontentrés a la jeuneetraite,
un ans’ils sontentrés apres 84 ans .

. Pour lesautres séjoursnous observons pour hommes éémmes des

variations aved'age différentes :I'explication réside sansdoute dans des

pathologies différented]l semblequ’avant82 ans les parcours soient plus
courts pour les hommes.

La documentation Frangaise : "Parcours résidentiels de fin de vie d’une cohorte de retraités de la région parisienne :
rapport de recherche / Centre national de la recherche scientifique, Laboratoire d’analyse secondaire et des méthodes appliquées a la sociologie -
Institut du lonaitudinal. Eauipe de aérontoloaie - Erancoise Cribier Alexandre Kvch Marie-1 uce Duffauy "



Quel estle réle del’état matrimonial, et celui de la catégorie sociale, Budurée
de ces deuxtypes de parcoursdir tableau DU 3,p. 38.

- Le mariage permet a ldois de retarder I'hébergement, et dee soigner
davantage chegoi. De facon générale les sujets non-mariés ontmsours
plus longs. Cen’'estpas seulementrai pour les gens qui ont au moins un séjour
en institution d’hébergement(les sujets non-mariés, sans différen@ntre
hommes et femmes ,ont dparcours médians de plus 860 jours, les mariés
de 350 pour les hommest 160 pour les femme$. C'estvrai aussi deparcours
en institutions desoins : les non-mariés, plus agésest vrai, ontun parcours
médian supérieur a celui des mariés9et 10 jours), mais leseffectifs deggens
mariés hébergésont si modestes qua différencen’estpas vraiment établie.

- Le lien entre durée de séjolat catégorie socialeest nepour les gensunjour
hébergés.La durée esplus longuequand on est mal plaagansl’échelle sociale,

et cela vient en partie de ce que les sujets des catégories popsaireEntrés
plus jeunes dans cdgbergementsD’un autre coté, a catégorisocialeégale
(nousn’endistinguons que trois, regroupéds)parcours defemmes est d’autant
plus long quel'on monte dangdéchelle sociale - mais le¢emmes aussvivent
plus lontemps quand elles appartiennent alasses les moins modestes (voir les
chiffres citésplus loinp.29).

- Pour les sujetqqui n'ont pas été hebergégils sont de beaucoup les plus
nombreux), les séjours soplus longs pour les hommes en bas diéchelle
sociale (est-ce lié aux pathologies, et afa¢ons d’étre soigné ?). Pour les
femmesil est difficile d’interpréter les résultatglautantque les effectifs de la
catégorie supérieursontpetits, etle sens de lacatégorie sociale de ménage
moinsclair, pour les femmes qui sont veuves depuis longtemps.

Les séjours.

Leur nombre a été calculé suB9 parcours. Comme ola expliquéplus hautje
nombre des séjoursde ces parcours ekigerement sous-estiméansla mesure
ou une petite partie de¥provenances dulomicile” d’ou partent nos parcours
correspond emnéalité a deprovenanced’une institution restée inconnue.

Les 3/4 des parcour&’4,1) se composend’un séjour uniquel7% de 2séjours,
5% de 3 s€jours2% de 4,etil y a 16parcours dé a 10séjours.

Sur les 1096 séjours observés dans les parcours "complatstpitié
seulement sont deséjoursuniques, et le quart appartiennent a gescours
de 3 séjoursetplus.

. Onremarque aussi que les parcours deeldode 72-82ont plus nombreux
an’avoir qu’'un séjour queceux dela période83-97 (81,2 et 71,2) et deux fois
moins nombreux a avoir au moins tr@sgjours (4,3 €8,8)
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Les hommes onplus souvent que les femmes des parcousgjaur uniqug80
et 68%). Cette forte différencevient bien slr de ce que les femmes qgpius
souvent des parcours avec hébergement que les hommesisdas'imposda
distinction entre les parcoumvecseéjour en hébergement (178) et f@srcours
qui n’encomprennent pas (591).

. Quandil y a euau moinsun hébergement le tiers seulement des parcours
sont a séjour unique, 43% oneux séjours, 25% en & plus, sans grande
différence entrdhommes et femmes. Ajoutorgie parmi ces 78 séjouravec
hébergement, 76 seulement ne comprennent pastpbeir en institution de
soins.

. Quandl n'y a quedes séjours en établissementsiens,on observe87% de
séjours uniques, un peu plahez les hommes que chez fesnmes (89 et 84),
et seulement 4%.,au lieu de 25%, de parcours a &jourset plus. Les
différences entrenommes etfemmessont faibles en ce qui concernk
nombre deséjours en institutions de soins.

Il'y a bien sdr un lien entrduréedu parcours ehombre de séjours. Quanth
duréetotale de parcours egtférieure a unmois, ce quiprésente un peu plus de
la moitié des parcours35% n’ont qu’un seul séjour. La proportion passera%
pour les parcourd’un a2 mois, a50% pour ceux de 3 a 5 mois, un tiers encore
pour les parcours daus de Smois.

Le nombre deséjours est tres lié astatut matrimonial :88% des gens mariés
ont un séjour uniquef2% de veufs et veuve$3% des célibataires divorces et
séparés, eil est intéressant deoter que dans chacun de ces statuts les
différences entre hommes et femmes sont peuquées. Comme dia dit plus
haut, le mariage permet a lfois de se soignerplus longtemps chez soi, ety
maintenir quand les forces viennent a manquer.

Sur chacun ded106 séjoursnous avons recueilli dedonnées en distinguant
finement :

- lidentification par le numéro Finess du SESI, qui permettra plusard
d’affiner lesparcours en cas detourdans un établissement déja fréquente.

- les catégories d'établissementdu fichier Finess d®ESI :69% des séjours
se font dansle secteur public?’,13% dans desétablissements relevant
d’organismes privés a but non lucratif4% a but lucratif.

- le statut juridique de I'établissement

- sataille en nombre de lits

27 Pour ces parcours dont le tiers s zsont déroulés en province, nous avons 25% des séjours
dans les seuls établissements de K'ARHP, qui est donc pour nous un interlocuteur trés
important.
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- salocalisation par commune, qui permet daire desmesures des distances
et de type de communes en se raccordant a des fichiers géographiques

- la date dedébut et de fin etla durée de séjour

- le rang dansla série des séjours

*kk

La durée des séjoursestinégale entre lesecteur soin eke secteur hébergement.

. Dans lesecteur soin21% des séjours durent a 3 jours, et auotal la moitié
moins de 12 jours (signalonsdéja que les 3/4 de ces séjours sorierrompus
par la mort); seuls 6% duredtmois, mais auotal 28% durent plusl’'un mois.

. Les séjouren hébergemensont beaucoupplus longspourla plupart : enLong
séjour 8 sur 10 durent prés de 4 mois,en Maison de retraite/0%). Mais
méme dans les Bisons de retraitd,ongs séjours, MAPA 8% des entrants sont
restésmoins del2jours.

. Par ailleursla durée des séjours ddsmmes est plugongue, surtoupour les
séjours en établissement d’hébergement.

*k*

Si on raisonne maintenargn terme de parcours,on observe que dans les
établissements de soif®% des séjoursont lesuniques s€jours du parcours,
mais 30% seulement des séjours en Maisons de retraitd 466 en Long séjour.
Voyons leschoses autrement : 88% des séjours dangtablissement dsoins
sont uniques, et 63% des autisgours.

Observons leséjours terminaux d'un parcours(c’est-a-dire les séjoursniques,

et les derniersséjoursd’une séquencéy. lls représentent’5% des séjours en
établissements de soins/1% en Long séjour, 68% en établissements
psychiatriques et pour adultdmndicapés, et "seulemend9% des séjours en
Maisons derétraite : cela veut dire que lamoitié des séjours deeurs

pensionnaires sont suivis par un passage danautre lieu d’hébergement, ou
gu’ils partentpour étre soignés ailleurs, sbuventy mourir.

La population un jour hébergée (Tableau H, p.39).
Nousprésentonsci un des résultats les plus importants de cetgherche .
On a vu plus haut la proportion de sujetscédésdans un établissememtour

personnesagées(13%). Mais on saitqu’'une partie deshébergés sonénsuite
allés mourir al'hépital ou en clinique.ll fallait donc observel’ensemble des

28 Sur le tableau P, p. 40, le dernier séjour de la ligne est le lieu de déces.

La documentation Frangaise : "Parcours résidentiels de fin de vie d’une cohorte de retraités de la région parisienne :
rapport de recherche / Centre national de la recherche scientifique, Laboratoire d’analyse secondaire et des méthodes appliquées a la sociologie -
Institut du longitudinal, Equipe de gérontologie ; Frangoise Cribier, Alexandre Kych, Marie-Luce Duffau.”



parcours, etdonc chacun deséjours, poumesurerla part des sujets quiont
vécu une partie de leur vieillesse dans une institution d’hébergement 1L.ong
séjour, MAPA, section decure médicale,Maison de retraite, institution pour

adulteshandicapés ou hopital psychiatrique.

Nous avonsune estimation"forte" des gens ujpur hébergésgui somme ceux
qui sont morts en institutiod’hébergement, eteuxqui, morts al’hépital ou en
clinigue, avaient auparavamécu dans uneinstitution d’hébergement: I'effectif
est alors del90 sujets, et la proportion dgenshébergés ujour atteint 18, 3%.
Nous avons aussetabli une autre mesure, pluprudente, et arrivons a 178
sujets, soitl7,1 % . C’'estcette mesurguenous utilisons au tableau H.

Parmi les1039 sujets enFrance entrel972et la fin de 199723% de ceux qui
ne sont pas morts a domicile ont étébergés, e17% de I'ensemble desujets.

Le TableauH porte sur I'ensemble desujets, et distingue 3 populations selon le
parcours : celle les gemaorts adomicile, celle degens qui ont eu un parcours
de fin de vie dans deétablissementde soin, celle enfin degens qui ont été au

moins pour unséjour domiciliés dans un lieu d"hébergement..

. La proportion de ceux qui ontécu dans un lieud’hébergementaugmente
régulierement dange temps quanda cohorte avance en age (colonne 3): pour
les personnedécédées a 60-72 apfle est de7,5%, a 73-799,5%, elle passe
alors pour lessujets décédés entre 80 et 84 angd(®2% pour atteindre31,8%
au-dela de 85 ans ( ces quatre grougi@ge au décés représentent a peu pres les
guartiles de distribution).

. On voit alors sur ce tableau quur leshommes degl groupesd’ageet pour
les femmes de2 groupes les plus jeunes, la part de ceux qui wé&tu en
institution est toujoursinférieure a la part de ceux qui sont morts domicile.
Mais pour les femmes de plus de 88s, elle supérieure.

. Parmi lessujets qui ne sont pas morts a domicile, la part de ceux qui ont été
hébergés augmente avige de 11a 13,26 et 50% (colonne 4).

. Au total, la part des personnes dmette cohorte un jourhébergéesaugmente
dans le temps elle passe dans le4 périodes observées, 1972-80, 1981-88,
1989-92, 1994-97 (ce sont les quartiles de la distributiondie®s) de8 a 11
puis 19 et 31%. L’augmentations’accélérefortement dans ledernieres années.
La proportion seraupérieureencore dans les années a venir : un certain nombre
des survivants de la fin dd997 sont déja eninstitution d’hébergement, et
beaucoupl’autres(ils ontentre 86 et92 ans)ont de plus en plus de mal du mal a
se maintenir a domicilé?

29 Voir notre article de la revue Prévenir, janvier 1999, consacré aux modes de vie de cette
cohorte, observée en 1995-96. Voir aussi dans 1a revue Annales de la Recherche Urbaine ,
n°73, 1996, F. Cribier, M-L Duffau, A Kych, Le maintien 2 domicile d'une population
parisienne tres dgée, p. 98-109
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Le statut matrimonial joue un rdle trés important dansl'entrée en lieu
d’hébergement, et parce que la part dgssmariés diminue tres rapidement
avecl'age (encore plusrapidement pour lesemmes),il est responsabld’une
grandepartie desvariationdiées a’age du sujet, ou a la date ddéces.

Les gensmariés sont beaucoup moins nombreuxa&oir vécu en institution
d’hébergement5,4% des hommes7,1% des femmes) que les veufs, divorcés
et célibataireq23% des hommest 28% des femmes)et les veufs, divorcést
célibataired’ont été dans les mémes proportions.

Les différences selorles catégories socialesont difficiles a interpréter, pour 2
raisons au moins.

. La catégorie réunit des longs séjours dueaucoup de genégés etleurs
familles cherchent a éviter, et dbonnes"Maisons de retraite ou tol# monde
n'a pas les moyend’aller. Nous observond’ailleursparmi les hommes et parmi
les femmes csontceux descatégories leplus modestesgui ont le plus souvent
été hébergés dans lesngs séjours, ceux des catégories aiséeplies souvent
dans les Maisons detraite.

. Par ailleurda proportion des sujets qui atteigndidige ou il devient difficile, si
'on n'estpas marié, ou chez un enfant, de rest@ans un domicilerivé, varie
selon les classes sociales. Observalwss, dans cette cohortéa part desgens
morts avant'age 80 ans :

Parmi leshommes30% des sujets déa catégorie sociale inférieure étaient
encore vivants a 80 ang,1% de ceux dda catégorie médianéqui réunit
ouvriersqualifié set employés qualifiés), €88% de la catégorie supérieure.

Parmi les femmesla proportionde surviea 80 ans est d&4% en bas de
I'échelle sociale,62% dansla catégorie médiane73% dans lacatégorie
supérieure.

De sorte que sinous trouvons parmi les hommes OS et parmi les cadnésnia
proportion de gengui ont été un jourhébergés,c’est largement parce que les
cadres avaiertiteaucoup plusouventatteintl’age ou I’hébergementevientplus
fréquent. Chez les femmeks catégorie supérieure a desfectifs trop faibles
pour étre significatifs.

Tout cela mériteraitd’étre analyséplus finement,y compris dans sa dimension
géographique (a quelle distance de chez soi ochedz ses enfants seuvera-t-
on ?). Mais seules desnquétes auprés dgenstrés agés, ddeur vivant, et
éeventuellement aupres de leur proches, apk&sr déces, permettent de
comprendrele réle de I'environnement familiadans unéventuel maintien a
domicile et dange choix -si choixil y a.
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Le profil des parcours en institution

Le tableau P ,p. 40, donne uné&ée duprofil des parcours de ceux qui rs®nt
pas morts a domicilg768 sujets sur 1039), selofe nombre etl'ordre des
séjours. Tous les sujetsont dongassés pamn ou plusieurs lieux de soiat/ou
d’hébergement.

On a distingué les séjours @mpostes, 1-établissement de soihsétablissement
d’hébergemenftdont une partiesontaussi des lieux deoins).ll s’agit de séjours,
et non d’ établissements, car dans quelgues cas un paradilise 2 fois un

mémeétablissemen?.

Cette premier@analyse, sommairepontrel'importance dequelques profils:

- 74% des parcours se font dans un sou plusieurs établissements de dswihs,
66% dans un seul

- 10 % dans un ou deugtablissementd’hébergement, tresarement plus
- 16 % combinent de diverseacons lesleux types deeéjours.

Le changement d’établissemedihébergemen{15 cas) eslié parfois a la fermeture
d’'une petite maison de retraite, parfois a un changement de la personnedagée,
I'état ne lui permetplus de rester dans le premier établissemaatfoisencore a des
raisons familiales c’est un fils de 60 ans qua la retraite va faire passer, sa mere
d’'un long séjour parisiemu’il trouve tres onéreux, ane petite maison de retraite
peuonéreuse au chef-lieu dmnton dandgequelil s’installeen Bretagne ¢'estun
couplequi, ne trouvant pas de maison de retraite dégs prix prés de chegux,
feront sortir leupére d’'une MAPA situéeloin de chez eux pour l&aire entrerdans
un établissement al0 minutes dela maison de campagne d®ise ou ils passent
tous les week-ends. Cesleux exemples veulent seulement donmee idée du
matériau dont nougpouvons disposer par la connaissance des dossitetes
enquétes post-mortem.

On trouvera erannexe descriptions de parcoursmontrant comment nou s
avons recueilli les informations quand nous avons pu contactesrdebes.

29 Par exemple, une clinique, une maison de retraite, 2 nouveau la méme clinique, ou encore
un long séjour, un service de chirurgie, puis retour au méme long séjour.
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Nous avons longuemerypiarlé dans ce rapport du travail de collegtercequ’il
est complexe, et originalCette collecte sera poursuivie 8ASMAS- Institut du
Longitudinal du CNRSjusqu’a I'extinction dela cohorte, maida recherche
porteradésormais sur les déces tlannée.ll sera peut-étre ujpur possible
d’enrichir cettebase delonnéesavec les causes akces.

Nous avons ensuitprésenté les premiers résultats, surdtxes, ledieux du
déces,puis sur les parcours de fin de witune génération déarisiens, a partir
dujour oul'on quitte sondomicile.

Cette base delonnées doit permettre de procéder plus tard aatedyses
statistiques plugines, de créer dedypologiesplus nuancéesgcombinant les
caractéristigues desujets et des parcours, et détablissements ou ils ont
séjourné. Orpeutconsidéred’ensembledu parcours, mais aussi des périodes de
séjourssuccessifglans destablissements de méngpe, ou deshangements
de séjours, déeux, etc. Les typeslindividus statistigues ne manguent pas,
faudra choisir leplus pertinents

On peut chercher des typologies de parcours, de séjourséritales deséjour.La
typologie des parcourspourra étre mise en rapport avec certaines
caractéristiques des individus. On pourmanalyseda successionméme des
séjours, le passage déa derniére résidencéchez soi" au premierséjour en
institution, etla dimensiongéographique de cgmrcours, depuisle dernier lieu
de résidencgpemanentgusqu’au lieu de déceés, etistinguant des parcours en
région parisienne, en province, et popartie dansl'une et dansl'autre, en
mesurant les distances entre dernier domiciléeet de décéspuisd’'un lieu de
séjour al'autre, et pour tout ceux quont fait plusieurs séjoursia longueur totale
des déplacements.

Pour ses trois auteurssrancoise Cribier, Marie-Luce Wfau et Alexandre
Kych, cette recherche fut aussi ufecon depoursuivrel’étude biographique,
individuelle et collective da fois, d'une population de retraités parisiens née au
début du siéclgu’ils ont appris aconnaitre et &stimer.

Paris, 15 janvierl999
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Annexe - Quelques exemples de collecte d'information et
de reconstitution de parcours de fin de vie

1- M. CO 27, né en 1911, avait été enquété en 1986 en Corréze ou il était venu vivre 2 la
retraite. Veuf en 1972, il disait vivre "avec une amie" mais n'avait rien dit sur elle : on ne
connaissait ni son dge, ni son origine, ni son ancien métier, et on ne savait méme pas si elle
avait des enfants. Lors de 'enquéte en Corréze, M. se plaint de ne pas étre en bonne santé, dit
qu'il s'occupe de moins en moins de son jardin, et qu'il serait temps qu'ils aillent au soleil dans
le Midi : il parle alors de la Cote d'Azur et du Sud-Ouest, sans plus de précision.

Nous apprendrons par la CNAV qu'il vit au début de 1987, a X, dans le Roussillon, dans une
résidence 3e dge. Il meurt le 11 avril 1988 a 1'hépital _de P (66) et l'acte de décés donne
comme domicile cette résidence. L'hopital indique que M. était entré chez eux le 25 février
88. On contacte la résidence 3éme 4ge, par lettre d'abord, puis au téléphone, et une dame "qui
I'a bien connu" nous dit : "IlIs sont venus il y a une dizaine d'années, au début de 87, et sa
dame est toujours la." On apprend qu'ils avaient chacun leur studio, avec un loyer modeste
("nous sommes la résidence la moins chére du département” nous dit-on).

On apprend aussi que son amie a 89 ans maintenant, qu'elle est presque aveugle, déjeune a
midi a la résidence, mais le soir sa fille et sa bellefille viennent & tour de rdle la faire manger
dans sa chambre. 1l semble donc que c'est I'état de santé de M. qui [es a amenés, 16 mois
avant sa mort, a quitter la maison de la Corréze, et qu'ils ont choisi de vemr a P. pour étre pres
des enfants de Mme - dont nous 1gnorions |'existence.

2 - M. DE 09 est né en 1912, il a été cadre supérieur, habitait au début de la retraite, en
1972, a Paris 13éme, il avait divorcé en 1957 1l signale en 1974 a la CNAV que son
domicile est désormais a X, en Savoie. Nous le contactons en 1977 pour éclaircir ce point, il
explique qu'll pratique la double résidence entre la Savoie, ou 1l vit a la belle saison, et Paris,
qu'il considére comme sa résidence principale, mais que c'est, a sa demande, celle de X qui
figure au fichier de la Caisse.

M. est décédé au début de 1993 dans un C. H. des Cdtes d'Armor, et selon l'acte de décés,
résidait alors dans une station proche, a Y. La consultation des répertoires révéle qu'll n'y a
pas de maison d'accueil pour personnes dgées a Y. La mairie, contactée, nous indique qu'a
cette adresse, il pourrait s'agir de locations saisonniéres. Une information contenue dans l'acte
de décés va nous aider a expliquer ce décés loin des deux domiciles connus de Paris et de
Savoie. Le déceés a été déclaré par Mme A, dont nous trouvons le numéro de téléphone dans le
Minitel, a la méme adresse qu'en 1993. O l'appelle fin 1997, en lui expliquant notre démarche,
et elle nous aide volontiers.

Elle confirme que M., souffrant, a été hospitalisé a 'hdpital de Z. (22)., ou il est mort le
lendemain. C'est elle qui a déclaré le déces de M. DE 09., parce qu'il était depuis des années le
compagnon de sa mére. Celle-ci avait souhaité se rapprocher de sa fille vivant en
Bretagne,aussi notre enquété et son amie sont venus vivre a Y. en 1989. M. gardant pour
domicile officiel sa résidence secondaire de Savoie, qui n'a d'ailleurs jamais été principale.

3 - Mme DE 20 est née en 1907 . Elle a eu 4 enfants entre 1932 et 1940, et s'est séparée de
son mari vers 1964. Elle avait été manutentionnaire, gardienne d'enfants, avait seulement 97
trimestres de cotisation , y compris ceux obtenus pour ses enfants, et de trés petits revenus,
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Elle habitait depuis 1971,a M (93), une location d'une chambre et cuisine sans confort, au
2éme sans ascenseur, les W-C étaient sur le palier. Elle nous avait dit en 1975 penser a entrer
dans un logement-foyer, en se rapprochant de sa fille qui habitait N. . "mais quand je fais mes
comptes, ¢a fait 1 500 F. par mois" De ses 4 enfants, un fils estt décédé en 1985, un autre
"pas gentil” habite en Seine-et-Marne, la fille ainée vivait a Nice, la plus jeune a N (93), et
elle "s‘occupait bien de sa mére".

Nous avions appris par la CNAV l'entrée de Mme en 1988 dans une résidence pour
personnes idgées de N (93), commune qui jouxte celle ou vit sa fille. C'est 1a qu'elle est
domiciliée officiellement au moment de son déces, a la fin de 1993, a I'hopital de B. Elle y
est arnivée le 15 décembre, "venant de son domicile", dont on nous donne I'adresse a C (93).
Or la rue n'existe pas 8 C, et I'adresse ne correspond a rien de ce que nous savons. Nous
appelons la résidence de N (93) ou Mme a habité : on nous dit que Mme I'a quittée le 2
juillet 1993, pour entrer a I'hopital de B, dont elle serait ressortie peu de temps apres. Elle
nous dit aussi que Mme serait allée ensuite pour des soins dans un centre de séjour dont elle
nous donne le numéro de téléphone, et que nous pourrons identifier comme étant I'hopital de
long sejour de Q (94), et serait ensuite allée chez sa fille.

Connaissant sa commune de résidence par nos enquétes, nous avons la chance de trouver de
la fille de Mme au téléphone, et elle accepte de nous aider a reconstituer la fin de vie de sa
mere. Mme DE 20 a été atteinte au milieu des années 80 d'une maladie d'évolution lente au
début, qui se traite par des transfusions, d'abord sur un rythme annuel, puis semestriel, puis
plus fréquent En juillet 1993, elle habite depuis 5 ans sa résidence pour personnes agées. Sa
fille dit qu'elle y était trés bien, qu'elle avait un studio au rez-de-chaussée d'un petit batiment
de 4 étages, et avait 4 sa disposition un petit jardin ; elle était ndépendante et pouvait aller
voir ses enfants. En 1992, elle pourra encore faire un séjour chez sa fille de Nice.

Mais dans I'été de 1993 Mme trés affaiblie, est hospitalisée a St-C. a B. (94) pour étre opérée
d'un ceil, et soigner sa maladie. Elle ira ensuite se reposer dans le long séjour de Q, ou "elle
ne se plait pas", et trés vite, dés le mois d'aolt, revient chez sa fille qui, récemment retraitée,
peut s'occuper de sa mére. Au cours de l'automne, elle va tous les mots, pour quelques jours,
dans une clinique de N. , puis revient chez sa fille. Elle aurait aimé retoumner chez elle, dans
sa résidence pour personnes agées, mais sa santé ne le lut permet plus. Sa fille, qu savait
proche la fin de sa meére, 1'a gardée et soignée prés de 6 mois,. Le 12 décembre, Mme est trés
mal, sa fille la fait hospitaliser 4 St-C., ou elle mourra 4 jours plus tard.

4- M. DE 21 est né en 1909, il a été menuisier, Mme couturiére. A I'enquéte de 1974 le
ménage réside depuis 1933 a Pans 17e, dans un deux—piéces au Se sans ascenseur. M. et
Mme nous racontent qu'ils avaient accueilli chez eux pendant 4 ans le pére de Mme, qu
"perdait la téte"; il est mort chez eux a 89 ans. lls disaient en 1974 : "On ne veut pas penser a
la disparition d'un de nous, on refuserait d'étre a la charge de notre fille, si I'un ou l'autre se
retrouvait seul, mieux vaudrait I'hépital, on se laisserait aller et on en finirait vite."

M. avait eu de nombreux problémes de santé a la fin de sa vie professionnelle, et surtout une
artérite, Mme souffrait depuis 1972 de la maladie de Parkinson. Tous deux se disaient en
mauvaise santé, et M. marchait mal. Ils. s'installent en 1976 a X (91), dans 'ancien pavillon
des beaux-parents; c'est la que sa femme meurt en 1977, a 67 ans .Lu meurt en février 1982
a I'hépital de R. dans I'Aube. Pour ['érar—civil (acte de décés), M., est toujours domicilié a X
(91), et aux yeux de la CNAV était toujours réputé habiter 1a. L'hépital, interrogé, dit que M.
a été hospitalisé le 10 février 82, et qu'il est mort le jour méme, venant d'une maison de
retraite de V., a 10 km de R, dans I'Aube. Rien, dans les informations recueillies jusque-la,
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n'indique la raison de cette localisation. La maison de retraite nous donne sa date d'entrée (10
mai 1980), mais ne peut trouver d'ou il venait alors. Or le décés a été déclaré par sa fille,
Mme J., habitant a S. (94). Elle est toujours en 1998 a l'adresse qui figure sur l'acte de déces,
et nous dira en détail le parcours de fin de vie de son pére, qui a commencé non en mai 80
mais en novembre 77, avec 9 séjours distincts et non 2.

Quand M. D. a été veuf en novembre 1977, il est venu habiter chez sa fille jusqu'au printemps
1978. 1l voulait retourner vivre dans son pavillon, mais avait du mal a marcher: "il tirait la
jambe". Sa fille I'engage a passer une visite médicale a I'hopital de L. ou il avait déja consulté
a la suite d'un malaise survenu peu aprés son veuvage. Le médecin lui dit qu'il ne peut plus
vivre seul dans son pavillon, qu'il doit suivre un régime sévére, sinon il y a des risques de
gangréne. En 1978, il sera hospitalisé quelque temps a 'hépital de L. (du 3 avril au 22 mai
78, précise 'hopital), puis il sera opéré en urgence a I'hépital X a Paris (séjour du 22 mai au
6 juin), et amputé d'une jambe . 1l n'est plus question pour lw de retourner dans son pavillon.
Il revient a I'hopital de L. du 6 jun au 29 sept., retourne a I'hép. de Paris (29 sept au 10 oct
78), puis réside a 'Hopital de L du 10 oct 1978 au 31 mars 1980. L'Hopital dit qu'il en est
sortt pour aller a son domicile de R. : en fait il est allé chez sa fille.

M. DE 21 n'a plus besoin de traitement médical, sa fille le reprend chez elle. Il semble qu'il
puisse désormais vivre en maison de retraite. Son gendre suggére d'en chercher une, et la
mére de son gendre parle alors de la Maison de retraite de V., dans 'Aube, "qui est bien”, et a
de la place. Aprés avoir passé 6 semaines chez sa fille, du 31 mars au 10 mai 1980, M. DE 21
entre a la maison de retraite ou il vivra prés de 20 mois. 1l sera encore hospitalisé a I'hopital
de R. (Aube) mais se remettra. Une nouvelle aggravation entrainera sa demiére
hospitalisation le 10 février 1982 et son décés le méme jour, a 73 ans. Quoique il ait quitté
son domicile 5 ans plus tot, c'est ce domicile qu'indique l'acte de décés, et qu'avait donné
aussi ['hopital de L. quand il en était sorti en 1980 pour aller chez sa fille.
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Tableau DEI

Age et année de déces

des individus décédés en France dans la période 1972-97
et dont le type de lieu de déces est connu

Hommes | Femmes | 2 sexes
Effectifs 609 470 1079
Age médian au décés ler quartile 70-71 75-76 72-73
médiane 77 81 79
3eme quartile 83 86 84-85
Age médian au déces a domicile 76 80-81]
en établissement de soins 76 80
en établissement de séjour 83 85-86
Part des déces a  60-73 ans 35,7 15,9 27.1
74-79 ans 23,1 25,9 244
80-84 ans 21,8 241 22,8
85-90 ans (1) 19,3 34,1 25,7
Part des décés en 1972-80 31,9 12,8 235
1981-87 28,1 28,5 28,3
1988-92 20,3 24,5 22,1
1993-97 20,0 34,0 26,0

(1) tous les sujets n'ont pas encore atieint 90 ans a la fin de 1997.
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Tableau DU1
Durée en jours de I’ensemble du parcours de fin de vie en institution

Les 2 Hommes { Femmes
sexes

Effectifs sans valeurs manquantes 721 380 341
Moyenne 308 179 451
Ecart-type 827 578 1018
Coefficient de variation 269 232 226
Valeur du quantile correspondant a 81 % 86 % 78 %
la moyenne

Minimum 0 0 0
Quantile a 5 % 0 0 1
Quantile a 10 % 1 1 2
Quantile a 20 % 3 4 4
ler quartile 5 4 6
Médiane 25 16 43
3éme quartile 126 59 326
Quantile a 80 % 233 95 610
Quantile a 90 % 1032 423 1341
Quantile a 95 % 1579 1124 2259
Maximum 8089 6445 8089
Etendue inter-quartile 121 55 320

Population des décédés en France métropolitaine

en 1972-1997
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Tableau DU2
Durée en jours de ’ensemble du parcours de fin de vie en institution
selon la présence d’un séjour en institution d’hébergement
21 séjour Aucun séjour
2 H F 2 H F
Sexe Sexe

Effectifs sans valeurs 163 58 105| 558 322 236
manquantes

Moyenne 1139 919 1261 65 46 90
Ecart-type 1381 1194 1466 261 159 354
Coefficient de variation 121 130 116 403 347 392
Valeur du quantile corresp alal 64% 67% 65%| 84% 82% 86%
moyenne

Minimum 2 2 5 0 0 0
Quantile 2 5 % 30 8 48 0 0 0
Quantile a 10 % 06 48 66 1 1 1
Quantile a 20 % 143 133 160 3 2 3
ler quartile 198 164 267 4 3 4
Médiane 726 522 877 13 12 17
3éme quartile 1387 1220 1523 40 32 55
Quantile a 80 % 1592 1369 1755 52 40 66
Quantile a 90 % 2735 2105 3006 100 72 147
Quantile a 95 % 3913 3080 4104 214 140 318
Maximum 8089 6445 8089| 4075 1858 4075
Etendue inter-quartile 1189 1056 1256 36 29 51

Population des décédés en France métropolitaine en 1972-1997
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Tableau DU3
Durée médiane du parcours total en institution(s)
selon quelques caracteres des individus en début de parcours
Durée médiane du Effectifs
parcours
Parcours Parcours Parcours Parcours
avec sans avec sans
>1 séjour en aucun >1 séjour en aucun
inst. séjour en inst. séjour en
d’héberg. inst. d’héberg. inst.
d’héberg. d’héberg.
H F H F H F H F
Ensemble 522 877 12 17 58 105] 322 236
Etat matrimonial
début
Mariés 358 161 9 12 21 51 216 40
Non mariés 814 877 19 19 36 99 95 193
Age au début
< 74 ans 1409 3014 10 21 13 13| 130 56
75-82 ans 947 971 12 18 21 451 116 98
> 83 ans 324 5065 14 16 24 47 7 82
CS du ménage
CS1 1153 924 16 20 15 44 86 115
CS2 508 846 11 30 21 38{ 115 03
CS3 198 440 9 9 15 8 08 33

Population des individus décédés en France métropolitaine en 1972-
1997 et dont la durée du parcours et les caractéres individuels sont
établis. Les CS peu fréquentes et ne constituant pas une échelle avec les
3 principales ne sont pas reportées dans ce tableau.
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Tableau 11

Proportion de 3 types de parcours sclon quelques caractéres individuels

2 Sexes Hommes Femmes

Dom Somm  Heb  Heb |Dom Soins Heb  Ieb | Dom Soin 1leb  Ileb
Q) ) 3 ) (hH (2) 3) )] (H s 3) €]

) 2)
Effectifs 271 590 178 178 179 343 65 65 92 247 113 113
Ensemble 26,1 568 17,1 2311 30,5 584 111 159] 204 546 250 313
Age au déces
60-72 ans 30,7 618 75 108]325 607 68 10,1254 651 95 128
73-79 ans 272 633 95 13,1 31,2 624 6,4 93] 222 643 135 173
80-84 ans 23,1 56,7 202 26,1 258 602 141 189 200 52,7 273 337
85-90 ans 23,1 451 318 414|315 468 216 316] 170 438 392 472
Etat matrimonial 12C
Mariés 33,5 609 57 851341 6035 54 821300 629 7.1 102
Non-mariés: 202 532 265 332|238 534 228 299 {84 532 284 348
Célibataires 189 52,6 284 351|265 500 235 320] 148 3541 31.1 30,5
Veul’s 22,0 51,7 262 336 242 3538 220 290 209 306 285 359

S¢parés, div. 144 598 258 30,1 185 556 259 318|129 614 257 295

CS du ménage

CSli 229 58,1 190 246[ 278 603 119 165 193 366 24,1 298
Cs2 245 568 187 247|276 GOR 116 160] 197 508 295 364
CS3 298 574 128 IR2[ 353 532 115 1781 143 694 163 190

Intitulé des colonnes:
(1): Nombre d'mdividus déceédés dans un domueile particulier
rapport¢ & I'ensemble des décédés
(2): Nombre d'individus décedés aprés un parcours dans des mstitutions de soins exclusivement
rapporté a I'ensemble des décédés
(3): Nbre d'individus déeédés apres un parcours comprenant au moms un séjour dans une institution
d héberpement
rapporté d | ensemble des décédés
(4): Nbre d'individus décédés apres un parcours comprenant au mowms un sé¢jour dans une institution
d’hébergement
rapporté d I'ensemble des individus decédés aprés un parcours en institution
Population des individus décédés en France métropolitaine en 1972-1997 et dont le lieu de déces est
identifiable comme domicile ou institution .
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Tableau P
Profil des parcours selon les 2 types de séjours:
en établissement de soins (repéré par 1)

en établissement d’hébergement (repéré par 2)

Périodes Séjours Effectifs %
| 1 509 65,7
1 11 52 6,7
I 11 1 1.4
1 1111 2 0,3
] 11111 1 0,1
1 T 1 0,1
2 2 67 8.6
2 22 12 1,5
2 222 3 0,4
2 2222 1 0,1
12 12 26 3,4
12 122 3 0.4
12 1222 1 0,1
12 112 8 1,0
12 1122 1 0,1
12 1112 ] 0.1
12 11112 2 0.3
12 1111112 1 0,1
21 21 39 5,0
21 221 1 0,1
121 121 7 0,9
121 1211 1 0,1
121 1221 1 0,1
121 1121 2 0,3
121 11121 ] 01
121 1111222221 1 0,1
212 212 4 0,5
212 221222 | 0,1
2121 2121 2 0.3
2121 211221 1 0,1
1212 1212 ] 0,1
1212 11212 1 0,1
12121 121121 1 0,1
12121 12121 I 0,1
121212 121212 1 0,1
212121 212121 1 0,1
21212121 212122121 1 0,1

Les parcours comprenant des séjours dont on n'a pu

déterminer le type sont absents du tableau
On a défini une période comme étant une succession de
séjours de méme type
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