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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 l’étude

Notre recherche porte surle parcours résidentiel de la fin de vie d’une
génération denouveauxretraités du régime général de1972(année médiane de
naissance, 1907-8) ayant terminéleur activité professionnelleen région pari-
sienne, et dontle tiers estallé habiter enprovince après la retraite.

Ce que nous appelonsparcours de fin de viecommencele jour où l’on quitte son
domicile pour ne plus y revenir, et setermine au décès.Il comprend un ou
plusieurs séjours en institutions detypes divers,éventuellementchez des
enfants. Nous voulionsétablir la durée totale de ce parcours, dujour où l’on
quitte définitivement sondomicile, jusqu’au décès, soncalendrier, les séjours
dans leslieux de vie successifs(lieux de soins et lieux de vie collective de type
divers), le lieu du décès(commune ettype de lieu-domicile ou institution),le
domicile à l’époque du décèspour tous ceux (3 sujets sur 4) quisontdécédés
ailleurs que chez eux. Les1054sujets décédés en France1 sont morts aucours
d’une longue période qui va de leur passage à la retraite, en 1972, à la fin de
1997, âgés de 60 à plus de 90 ans.

Notre but était dedécrire une phase importante et mal connue del’existence,
en observant les parcours de fin devie d’une cohorted’hommeset de femmes
dont la grandemajorité sont morts ailleurs qu’à leur domicile. On voulait
connaîtrel’usagefait en fin de vie des établissements desoins et des établisse-
mentsd’hébergement,selonl’âge des sujets,selon l’époque(puisque lapériode
observées’étale sur un quart de siècle),selon les statuts matrimoniaux, les
situations familiales, mais aussi selon les classes sociales,.

La génération quenoussuivonsdepuis sa retraite en1972, née entre 1906 et
1912, est la première à avoir bénéficié, à partir de sa retraite, du fort
allongement dela vie aux âges élevés, qui débutevers 1970.Malgré l’amélio-
ration de lasanté à âge égal, cetallongement de ladurée dela vie transforme le
problème dela prise encharge despersonnesâgéesmalades, infirmes, dépen-
dantes, ou "fragiles", notamment en fin devie. La situation a beaucoup changé
depuis le milieu de cesiècle,sans queni les sciences sociales nil’épidémiologie
n’aientvraimenttravaillé à décrire etanlyser ces fins devie.
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La plupart des travaux sur le sujet décriventles personnesâgéesen institution de
soins oud’hébergement "au temps t",et portent souvent sur des"segments"de ce
parc. D’autresétudes, trèsutiles elles aussi,décriventdes "parcours" du point de
vue de l’institution (les entrants et leur origine,les sortants et leur destination), et
comportentsouventdebonnesdescriptions dessujets(cf lestravauxdu SESI).Mais
on ne dispose pas de description del’ensembledu parcours dessujets,dans les
établissements de soinscommed’hébergement.Seule cette description permet de
mesurer lapart de ceux qui auront en fin devie résidé dansune institution
d’hébergement2 - ils sont plusnombreux que ceuxqui y sont morts, puisque une
partd’entreeux iront ensuite mourir àl’hôpital.

A la donnée simultanée qui décrit la part desgensâgésvivant dansune institu-
tion d’hébergement lorsd’un recensement,nous voulons eneffet ajouter une
donnée longitudinale jusqu’ici inconnue3 : la proportion de Parisiens ou
anciens Parisiens de cette génération quiauront habité en fin de viedans un
autredomicile que le leur - pourl’essentieldans desinstitutions de diverstypes,
selon l’âge au décès4. On connaît par lesrecensements la part des sujets de
diverses tranchesd’âge vivant en mars de cetteannée-là dans lesinstitutions
d’hébergementspour personnesâgées,mais lapart deceux qui y auront vécu
avant leur mort est évidemment bien supérieure - et inconnue.C’est en établis-
santle parcoursantérieur au décès,qu’on peut calculer ce pourcentage, soit sur
la population des mortsd’une année, appartenant à des cohortes denaissance
différentes,et c’est une mesure du moment,soit sur une cohorte de naissance ou
de prise de retraite, et les décèsseproduisent à des dates différentes: lamesure
caractérise alorsune génération.

Aussi avons-nouscommencé au milieu de1997 uneétude del’usage fait en fin
de vie des divers types d’institutions de soin et d’hébergement, par une
population retraitéedont 80% des sujets sontaujourd’hui décédésentre 1972 et
la fin de 1997. Nous"suivons" cessujets depuisleur retraite (voir plusloin), et
cette recherche sur les fins de viesera poursuivie jusqu’à l’extinction de la
cohorte : c’est alorsqu’on connaîtrale destin del’ensembled’une génération, et
la spécificité desparcours de ceux qui aurontvécule plus longtemps5.
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2 - Une étude decohorte inaugurée en 1974

L’Équipe de géographiesociale et gérontologie,entrée en 1998 dansle Lasmas-
Institut du longitudinal du CNRS, aréalisé unerecherche de longue haleine sur
la vie de cette génération de retraités, analysantle parcours professionnel,fami-
lial, résidentield’un panel de 1371 sujets.

Alors que la plupart des études sur lesgensâgés en fin devie, notammentceux
qui résident en institution d’hébergement, nesavent que peu de choses sur eux,
nous en savonsbeaucoup sur les sujets de ce panel,avant l’éventuel déclin de
leurs capacités - nous savionsmême deschoses sur laminorité qui a refusé les
enquêtes ou estdécédéetout au début dela retraite. C’est que nous avons
observé depuis 25 ans(c’est un des plus longs"suivis" de gérontologie) cette
population aujourd’hui très âgée, et laconnaissons par tout un ensemble de
documents (dossiers de laCaisse vieillesse, Etat-Civil) et par des enquêtes(celle
de 1995-96 a encore eu un taux de réponse de91%, très exceptionnel auprès
d’une population de 84-90 ans), qui ont permis debien situer socialement les
sujets, de connaître à diversesdatesla santé auto-estimée et les handicaps du
sujet et de son conjoint, des pratiques de soins,le logement et les conditions du
maintien à domicile,l’histoire familiale, le réseau de relations, lesrevenus, les
modes de vieavant l’entrée en institution, la mortalité différentielle .... Les
connaissances acquises surla vie des sujets, et conservées sousforme de
fichiers, de documents,d’enquêtes, de résumés-analyses, ont joué un rôle impor-
tant et original dans cette recherche, notammentquand il a fallu compléter les
informations par des enquêtes post-mortemauprès desproches.

L’appui de la Caisse nationaled’assurancevieillesse des travailleurs salariés
(CNAV) était indispensable à cette recherche.Il se fait dans le cadre d’un
partenariatétabli entrenotre équipe CNRS et laCNAV dès 1974,quandnous
avons commencé à étudier cette cohorte desnouveauxretraités du régime dit
"général"de l’année1972.

La CNAV avait réalisépour nousune description au dixième decette population de90000
sujets,puisconstituéselonnos critères, en1974,un échantillon représentatif stratifié de1370
sujets. Elle nous a donné accès àleurs dossiers de retraite,et nous fournit chaque annéeles
adresses des survivants,et la date de décès des morts del’année,avec la dernière adresse
connue d’elle. Elle a "patronné" nos enquêtes successives, dontles bons taux deréponse
doivent beaucoup àce patronage.Elle a déclaré àla CNIL en 1980ce suivi d’une cohorte,
modifié la déclarationen 1985quandnousavons enrichile questionnaire surlesthèmes dela
santéet du maintien à domicile;le CNRS en a fait autant, de sortequ’il existe un accord
CNIL-CNRS et un accord CNIL-CNAV, qui permettent aujourd’hui le suivi jusqu’à
l’extinction de la cohorte.
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Tous les sujets ontachevé leur vieprofessionnelle enrégion parisienne,mais le
quart sontallés vivre en province audébut de la retraite,puis lesdéparts sesont
poursuivis tout au long dela vieillesse, au point quele tiers de la cohorte a
quitté l’agglomération parisienne (35% desmorts en France de la période
étudiée, 1972-97, sont mortshors de l’agglomération capitale, 7%dans le reste
de l’Ile-de-France, 28%dansle reste du pays) .Il fallait donc "garder" dans le
champ de l’enquête de fin de vie tousceux qui sont partis un jour de la
Capitale. Dans lesannées récentesla moitié desentrées en institution d’héber-
gementse font hors de l’agglomération (un phénomènesemblable existedansle
GrandLondres).

3 - Une nouvelle investigation

Notre but estd’analyserl’ensemble du parcours de fin de vie, pour tous ceux
(les 3/4 des sujets) qui ne sont pasmorts à leur domicile, depuis le jour où ils ont
quitté définitivement leur logementjusqu’audécès, en observant saduréetotale,
celle de chacun de ses segments,le calendrier des entrées et sorties dechaque
établissement,le nombreet la nature des lieux derésidencet y p e d’établisse-
ment, localisationprécise des résidencessuccessives, etdistance del’une à
l’autre.

Il faut doncd’abordétablir le dernier domicile individuel. On aurait pu penser
que lesadressesconnues parla Caisse vieillesse, et que nous collectons chaque
année, suffiraient à établir leslieux de résidence de fin de vie en ménage
ordinaire (par opposition à collectif), et le calendrier (à un an près) desmobili-
tés.Mais enréalité - ceci est peu connu-,quand lesretraités avancent en âge, les
informations sur leslieux de résidence dont dispose la CNAV, etqu’elle nous
communiquechaque année, deviennentmoins fiables. Au début dela retraite
2 % des 1370 sujets del’échantillon habitaient ailleursqu’à l’adresseindiquée ;
la proportion passait à6 % à 75 ans, et dépassait nettement16 % à 85ans6. Une
bonne partie des séjours de fin de vie, et des domiciles "tardifs", échappent ainsi
à l’observation.

Nous avonsidentifié, parmi les lieux derésidence duparcours defin de vie, des
lieux collectifs relevant du système de soins, des logements collectifs relevant
du systèmed’hébergementpour personnesâgées ou handicapées(plusieurssont
aussi des lieux de soins), e t , en petit nombre, des logementsindividuels.Nous
avonsdistingué, parmi ceslieux, ceuxqui étaient devenusle domicile de fait
des gensâgés, par opposition à un domiciledéclarémaisdans lequel on ne vit
pas (chez des enfantsqui gèrent le courrierd’une personneâgée diminuée,chez
un curateur ou un tuteur), etaussi paropposition à desséjours temporaires(chez
des enfants, dans un établissement médical, chirurgical, deconvalescence...).
Cela a étéfait pour tous les séjours, et permet deconnaître la part de la
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population qui a été domiciliée dans une ou des institutions deséjour, avec
d’éventuels séjours en lieu desoins avantl’entrée, aucours des séjours, et en fin
de vie (on y reviendra). On distingueradoncentre :

- des logements quisontdevenuslesdomiciles de personnes âgées, qui ne retourne-
ront plus dans leurdomicileantérieur. Certains de ces nouveaux domicilessontdes
domicilesprivés(chez des enfants),d’autressontdes domiciles collectifs ausensde
l’INSEE (maisons de retraite,longs séjours, MAPA),et les personnes âgées qui y
sont domiciliéesn’ont plusd’autredomicile7. Biensûr les hôpitaux psychiatriqueset les
longs séjours,les sections decuremédicalesont àla fois lieux desoinset d’hébergement :
ici ils sont classés comme lieuxd’hébergement.

- des établissements desoins(cliniques, services demédecine, de chirurgie, de
moyen séjour, services de réhabilitation, rééducation, etc.) dans lesquelsles sujets
résident temporairement, parfois delongsmois,sans yêtre domiciliés.

. Dans certains établissements coexistent des services de soins pour séjour "tempo-
raire" et des servicesd’hébergement(long séjour, maison de cure médicale),voire des
"lits" relevant del’un ou l’autre secteur :il n’a pas toujours été possible de distinguer
ces séjours, surtout quandils sont anciens et les archivesimprécises (voir plusloin).

. L’observationdeshébergementsdans la famille est très difficile.Nosenquêtes anté-
rieures8 avaient permisd’établir des cohabitations, mais nous voulions savoir si elles
avaient duré,et si d’autress’étaientétablies. Ces investigationssontdélicates,et notre
connaissance des cohabitations de fin devie, comme nousl’avions prévu, reste
partielle. Mais nousavonsréussià "supprimer" du parcours de fin devie de fausses
domiciliations chez des enfantsqui nous avaient été communiquées par laCNAV (qui
nous transmetl’adressequ’on lui a indiquée pour lecourrier, etn’a pas à rechercherla
"présenceréelle" de son allocataire). Ellessont asseznombreuses et leur caractère
fallacieux n’a pu être établi qu’après enquête auprès des enfants.Nous avons aussi
établi l’existencede séjours chezles enfants, inconnus dela CNAV,notammentde
cours séjoursentre deux séjoursenlieu de soins.Mais nousn’avonspas les moyens de
tous les établir, etc’est hélasune des raisons pourlesquelles onne peut pastoujours
remonter au premier séjour en institution, puisque cequi est en réalitéla deuxième
institution déclare que la personnevenaitde son domicile en arrivant chezeux.
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Deuxprincipes ontguidénotre démarche :

1. Pourétablir cesparcours de fin de vie,nous avonsprocédé "vers l’amont",
en partant de l’acte de décès,puis en remontant delieu de séjour enlieu de
séjour, jusqu’à rejoindrel’histoire descendante (quenous avionsconstituée"vers
l’aval" depuis la prise de retraite),telle qu’elle était connue denous jusqu’à
l’époquedu décès9. Le moinsqu’on puisse dire estqu’il s’agit d’un travail délicat,
complexe, à conduire dans un grand nombred’institutions de toutessortes, en
région parisienne et enprovince, et portant sur des faitstantôt récents(les
établissements appellent anciens les séjours deplus decinq ans, etl’informatisa-
tion des fichiers datele plus souvent desannées 92 à 96), tantôtanciens voire
très anciens, puisquele quart desdécèsd’avant 1997 se sontproduits dans les
années 70.

- Au coursde cetterecherche, nousavons découvert deslieux de résidence des
dernières années dont nous ignorions l’existence,parcequ’ils n’ont jamais été
déclarés à la Caisse de retraite.Nous les trouvons surl’acte de décès(voir plus
bas) soit comme lieu de résidence aumoment dudécès, soit plus rarement
comme lieu dedécès. Nous les découvrons aussiparfois comme lieu de
provenance (résidence antérieure) àl’entrée dans une institution de fin devie,
parfois lorsd’un contactavec lesproches, quandnousavons pu en avoir.Il peut
s’agir de séjours permanents chez desenfants,d’installationsdans ce quiétait
jusque-là une résidencesecondaire,voire d’un déménagement dans undomicile
privé jamais déclaré àla Caisse, mais aussi et surtout de séjours deplusieurs
mois voire plusieursannées en institution d’hébergementpour personnes
âgées10. Or il est important pournous deconnaître lalocalisation du dernier lieu
de résidence pour déterminerle début du parcours

- Nous trouvons aussi desdates réellesd’entrée en institutionbien antérieures à
celles quenousconnaissions:l’adresseconnue avaitcesséd’être le domicile du
sujet. Carla famille, la personneâgée,le tuteur, ne signalent pas immédiatement
l’entrée,s’ils la signalent. Par ailleursla CNAV nous informe unefois par an des
changementsd’aresse,et notre fichiern’enregistredonc quel’année civile de
première apparition dansle fichier. Or le suivi de fin de vie doit observer des
calendriers plusfins.

2 . Le second principe decette reconstitution du parcours est en effet, à la
différence de celle del’histoire résidentiellequi était enregistrée àl’annéeprès
(mêmesi nousconnaissions, pour bien des déménagements récents,le mois ou
la saison), detravailler au jour près, pour deux raisons.L’une est qu’il est
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essentiel pour chaqueséjour de fin devie d’établirles dates précises d’entrée et
de sortie (certainsséjours sonttrèsbrefs,d’autrestrès longs). La seconde est que
la date de sortied’une institution doit coïncider avec la date d’entrée dans
l’institution suivante, pour valider la succession desséjours.

4 - La collecte des actes dedécès.

Nous sommes informés annuellement parla CNAV du décès, et de sadate,
mais non de lalocalité de décès, que nousdevons chercher surl’acte de décès.

. Pour lesnatifs de métropole(85% de ces Parisiens),nous avons dûd’abord
demander à lamairie denaissanceun extrait de l’acte de naissance11avec les
mentions marginalesindiquant ladate et la commune où a eu lieule décès.
Nous devonsensuite demander à cette commune unecopie intégrale del’acte de
décès(délivrable sans autorisation),dans lequel ontrouve :

- l’adressedu lieu du décès,mentionnantseulementla rue et le numéro, oule lieu-
dit, maisni le nom nila naturedel’établissement,si c’en estun.

- la situationmatrimoniale officielleau décès

- l’adressedu domicile de la personneau momentde son décès,si elle n’est pas
morte à son domicile (presque toujours une résidence principale, parfois une rési-
dence secondaire, rarementidentifiée commetelle).

- enfin l’identité complète du déclarant.Celui-ci est souvent une personne em-
ployée parl’établissementoù la personne est décédée: dans cecas, les adresses
coïncident, cequi indiquequ’il s’agit d’un établissement médical ou social.Assez
fréquemmentle déclarant estun employé des pompes funèbres. Enfinquelquefois
(moinsd’unefois sur 7)il s’agit d’un familier de la personne décédée, cequi est très
précieux, puisque nous avonsle nomcomplet (très utile pour lesfilles des défunts),
le lien avec la personnedécédée, etl’adresse.

. Parmi lesnon-natifs de métropole(168décédés):

- 22 étaient domiciliés hors de France,et nousnesavonsrien de leurfin de vie.

- 144 ont une adresse en France, connue dela Caisse Vieillesse, et nousavons
demandé copie del’acte de décès auprès de lacommune réputée de résidence.Pour
134 nous l’avonsobtenue par cette mairie,soit que le décès sesoit produit surleur
territoire, au domicileou dansune institution,soit qu’il y ait eu transcription du décès
à la commune derésidence, puisquel’Etat-civil français "domicilie" les décès. Enfin
dans10 cas la commune derésidencen’avait aucune information, et nousavonsfait
une demandeauprès des services del’État-civil du Ministère des Affaires étrangères à
Nantes (nousn’avonseu que2 réponses, après plusieurs mois).
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Nousavons alorsconfronté les informations des actes dedécèsaveccelles que
nouspossédions déjà.

. Le statut matrimonial déclaré au décès estle plus souventdéjàconnu de nous.
Mais pour lessujets mariésil nous confirme quele conjoint vit toujours au
moment dudécès, ounous apprend un veuvage encoreignoré, quenous avons
alors datéquandle conjoint est né en France, ou encoredécédé enFrancedans
sa commune de résidence, endemandantl’extrait de l’acte de naissance, puis
l’acte de décès. Parailleurs ce statut matrimonial quifigure àl’acte de décèspeut
ne pas correspondre à laréalité, car despersonnes séparées, voire divorcéesdont
l’ancien conjoint estdécédésont souvent qualifiées de veuves:nous avionsle
moyen derectifier, et nousl’avons fait. De mêmenousavonsclassé"mariés" les
concubins dontl’ami(e) étaitvivant(e) àleur décés.Mais nousignorions certains
concubinages, et quand nous lesconnaissions,nous pouvons au mieuxsavoir
par des enquêtes auprès des proches, délicates ons’endoute,si le compagnon ou
la compagneétait encore vivant à la fin deleur vie12.

. Le domicile au moment dudécès(distinct 3 fois sur4 du lieu de décès) est
confronté auxinformations que nous tenons de laCNAV. Pour les décès des
années 70 et 80, lesdeux informations coïncident, même si parfois,le domicile
indiqué par l’Etat-Civil est une résidencesecondaire, dontnous trouvons souvent
la trace dans desenquêtes antérieures. Maisdepuisle début desannées 90(voir
plus haut p.4),le domicile audécès estsouvent un établissementd’accueilpour
personnes âgées,alors que pour laCNAV le retraité est censéhabiter son
domicile ou être domiciliéchez un enfant. Nous avonsvérifié si la domiciliation
indiquée a étéeffective, ous’il s’agit d’une "domiciliation du courrier" chez un
enfantqui s’occupe de sonparentplacé en institution.

- Dans certains cas, lapersonne âgée garde de façon fictivel’adressede son ancien
logement (logement enpropriété, logementHLM, parfois logementsous laloi de
1948), occupé parun enfant, ou plus souventun petit-enfant adulte, et habite en
réalitédans une institution, ou, moins souvent,chez un enfant.

- Dansd’autrescas le"domicile" au moment dudécès est en faitl’adressedu tuteur
ou du curateur,connue de la CaisseVieillesse: celui-cifait domicilier chezlui le
courrier de la personne très âgée, qui a vécu en réalité dansune institution, voire des
institutions successives, parfois pendant plusieurs années.

- Il arrive enfin que lelieu du décèset le domicile au moment du décèssoient le
même,mais jusqu’ici inconnu denous : il faut alors cherchers’il s’agit d’un nouveau
domicile du sujet, de celuid’un enfant,ou d’une institution.

5 - La nature des lieux dedécès

Nous avons alorsidentifié, et c’est tout un travail,la nature des lieux de décès,
et lesdomiciles au moment dudécès.Au total le quart des sujetssontdécédés
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dans un domicileprivé, le plus souventle leur, ou surla voie publique, presque
tous les autres dans uneinstitution13.

- L’adresseprivée indiquée commelieu dedécès, pour ceux qui sont mortschez
eux, corresponddans la plupart des cas à ladernière adresse connue dusujet
dans un "logementordinaire" (non-collectif au sens del’INSEE), qui était
encore, à la connaissance de la CNAV, celle dudomicile dansl’annéedu décès.
Parfoisc’estune adresseprivée encore inconnue de nous,mais où une veuve a
continué de résider.

- Mais les trois-quarts des lieuxde décès mentionnés sont deslieux de soins,
longs séjours inclus, ou desmaisonsde retraite ou résidences collectivespour
personnesâgées.Les actes dedécès,d’où partent nos investigations, portent les
adresses dulieu de décès et éventuellement dudomicile au moment dudécès,
mais ne donnent pas dedénomination, raison sociale outype d’établissement
(maison de retraite ouhôpital, par exemple)14. Il faut alors voir si l’adresse
figure dans desrépertoires d’institutions.

Nousavons utilisédansun premiertemps deuxsériesde brochures.Celles publiéespar
l’ORS Île-de-France couvrent l’ensemble des établissementsd’hébergementet des
établissements hospitaliers dela région métropolitaine. Cellespubliéespar le CEDIAS
danslesmêmesannées couvrentles établissementsd’accueildepersonnesâgées danstout
le pays, maisons de retraite et autreslogementscollectifsd’unepart, logements-foyerset
résidences-3ème âge del’autre.

Maisellesnecouvrent pas tout notre champde recherche,et leurmiseajourn’est publiée
que tous les 3 à5 ans. Nousnous sommes alors adressés auSESIdu Ministère de l’emploi
et de la solidarité, qui nous a communiqué5 fichiers informatisésrassemblant des
informations surles logements-foyers,les maisons de retraite,lesétablissements de soins,
lescliniqueset les hôpitauxde l’ensemblede laFrance,actualisés àl’année96, soit13408
institutions. Leur consultation est très précieuse, mais certaines institutions, des plus
modestes aux plus connues,n’y figurent pas.Ainsi les institutions psychiatriqueset les
hôpitauxmilitairessont systématiquement absents.

Si l’adressen’était pas reconnue dansun fichier commeétant celled’une institution,
nous avons consulté leMinitel ou les renseignements téléphoniques.Mais parce que la
recherche porte sur des décès échelonnés sur 25ans15, nous avonseu beaucoup de mal
avecles établissements disparus(en particulier des cliniques et des maisons de retraite
de petite taille) ou ayantdéménagé,et avec leschangements de raisonsociale16, les
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noms desinstitutions et leursadresses ont pu changer, certainesinstitutions ont
disparu,d’autres ont changé de nom etd’affectation (maison de retraitedevenue
établissement médical, et inversement). Parfoisl’adressedu lieu de décèsn’est pas
exacte, carl’acte de décèsdonne celle del’administrationdu Centre hospitalier de la
Ville, alors que lesujet est décédé ailleurs,dansun établissement relevant decette
institution. Des reconstructions,souvent mais pas toujours in situ, des changements
d’appellation (surtout de cliniquesprivées, mais aussitel "Asile St-Luc" devenu
"Hôpital des Pyrénées"), rendentparfois la recherchedifficile. Nous avons interrogé
les DASSpour connaître le sort des établissements disparus, et de leurs archives.
Parfois nous avons obtenu des informations surun établissementmal identifié ou
disparu par la Poste, ou la Mairie.

Bref les difficultés qui se présentent dans l’identification d’uneadressecomme
étant celled’une institution sont de 3 ordres. Soitl’institution adisparu ou a dé-
ménagé, soit ellen’est répertoriée commetelle nulle part, soitenfi-n elle est
répertoriéemais saraisonsociale est trompeuse (logement-foyerintitulé maison
de retraite), ou saraison sociale achangé, oul’usagea imposé simultanément
plusieursdénominations, ou son adresse a changé fictivement (la voie a été re-
nommée ou renumérotée, l’établissement a des entrées sur2 voies différentes).
Dans les 2premiers cas,quelquesséjours anciens eninstitutionsnous échappe-
ront toujours; pourle resteil faut s’armerde patience et interroger la DASS, la
Mairie, le bureau deposte.

6 - Les enquêtes auprès desinstitutions

6.1 - Les institutions auxquelles nous nousadressons sontd’une grande
variété.

C’est vrai d’abord de leur fonction : centres hospitaliers,hôpitaux psychiatriques,
cliniques, maisons de cure médicale, centres de convalescence, maisons de retraite,
MAPA. Mais des établissements différentssont amenésà remplir, pour certains
résidents, des fonctions semblables : ainsibien des MAPA hébergent des gens quidans
d’autrescirconstances seraient en long séjour, telqui trouvera prèsde chez lui ou de
ses enfants un logement-foyer etun ensemble de servicesaurait dû, ailleurs, aller en
maison de retraite, ou aurait été dirigé versunemaison de cure médicale.Tout cela est
lié à l’histoire de notre système desoinset d’hébergement, réformé par étapes, à la
diversité géographique del’offre, et aux stratégies d’établissementsqui ont une marge
de manoeuvre.

C’est vrai de leurstatut :organismespublics, liés auxorganismes de sécuritésociale
ou au secteur mutualiste, établissements des collectivités locales, ou sousla loi de
1901, sociétés commerciales,sanscompterles fondations oulescongrégations.

C’est vrai de leurtaille, demoins de10lits à plus de1000.
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C’est vrai enfin de leur histoire: établissements anciens, établissements restructurés,
établissements récents succédant àun ancien (reprenant ou non son activité, ses
patients, ses installations), établissementsneufs créés récemment. Danschaquecas,
nos interlocuteurs etles conditions de conservation des données peuvent varier,sans
êtrepour autant prévisibles.

6.2 -Nos demandes sont diverses.Nous nous intéressons à la fois à desséjours
récents ouanciens (del’annéeen cours ou vieux de plus de 20 ans), à des séjours
courts ou prolongés (demoins de 24 h. à plusieursannées), enfin à des séjours
qui se sontachevés par décèsdansl’établissementmême ou par départvers une
autre institution. Or les procédures de recherche nesont pas lesmêmes.

De plus, ce que nous demandonsn’estsimplequ’en apparence.

. La date d’entrée de la dernière entréedansl’établissement.C’est différent de
la date de premierséjour dansl’établissement17, pour lessujets qui ont effectué
plusieursséjours,assez souvent dansl’année qui précèdele décès,mais sont
revenus entre temps àleur domicile. C’est différent aussi de ladate d’arrivée
dans le dernier type de section ou despécialité, pour les personnes qui passent
successivement par plusieurs sections ou spécialitésd’un établissement, par
exemple enmédecine,puis enchirurgie, en moyenséjourpuis dansla section
maison deretraite, ouencore en réanimation, puis en aigu puis en moyenséjour.

Si un individu estpassé parplusieurs sections dansle même établissement(nous
entendons par là: médecine, chirurgie,moyenséjour, long séjour etmaison de
retraite),nous essayons de le savoirdans la mesure du possible. Maisnous nele
savons pas pourtous, notamment dansle cas des décèsanciens. Cela nous a
conduit à réaliserdeux typesd’exploitation de ces résultats,l’un fondé sur
l’information commune àtous lesdossiers,l’autre, plus fin, pour les seules
données complètes.

. La date de sortie, c-à-d ladate dudécèspour ceux quiy sontdécédés, ladate
du transfert pour ceux quisontallés dans un autre établissement.Mais certains
patients sont sortis plusieursfois une même année, etil nous faut la"bonne" date
pour chaqueséjour. Ors’il existe des registres dedécès, etd’entrée,il n’existe
pas de registres de sortie qui,pour les séjours anciens non-terminés par un
décès, permettraient, à partird’une date de sortie (connuepuisqu’elle est la date
d’entréedansl’établissementsuivant), de trouverla date du début de ce séjour.

. La provenance du sujet,c’est-à-dire sondomicile de résidence, ou unautre
établissement. Orle lieu relevé sur un document administratifdonné parle
patient ou sa famille (carte desécuritésociale,carte d’identité)peut ne pas reflé-
ter la réalité de sa résidence antérieure,le patient vivant en fait à une autre
adresse, chez un enfant,dans une maison deretraite. Les établissementsdispo-
sent parfois aussid’une adressefallacieuse, correspondant à unelocalisation
occasionnelle,résidencesecondaire,lieu de vacances, ouséjour temporairechez
un enfant,déclarée àl’entrée par l’ambulancier ou un parent, ouencored’une
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localisationfictive, commele domicile d’un enfant quis’occupedes affaires de
son parent. Laprovenance réelleest danscette recherche la donnée laplus
difficile à obtenir - etelle est celledont la conservationintéressele moins
l’administration de l’établissement.

6.3 - Nous rencontrons unegrande variété d’interlocuteurs, et il existe
plusieurs sources d’informations dans un établissementdonné: la même
information a quelquefois étédemandée à différentsservices,qui ont donné des
réponses différentes ! L’organisation de lagestion del’établissement aurait dû
guider nos démarches - mais nous ne la connaissions pas, et dans bien des cas ne
la comprenons toujours pasaprès coup.

. Selon les établissements,leur taille, l’organisationde leur gestion, nosinterlocuteurs
sont le secrétariat de direction, voire un directeur, le secrétariat médical,bien souvent
dansles grands établissements le service des admissions, mais aussiceux de la fac-
turation, de l’état-civil, du contentieux, la surveillante générale,les urgences, la
morgue...Il y a aussil’employé modestequi connaît l’établissementdepuislongtemps,
ou la personnequi se souvient del’enquêtédont nous cherchons à retrouver la trace.

Certains interlocuteurs nous disent quecen’est pas de leur ressort alors queleurscol-
lègues nousont envoyé verseux,d’autresdemandentqu’on leur envoie à nouveau(une
fois, deux fois...) des documents qui ne seraient pas arrivésjusqu’àeux, beaucoupn’ont
pas le temps cette semaine-là, ce mois-la.Il est vrai quec’est pour le personnelun tra-
vail inhabituel, difficile, et que ce travails’ajouteà des obligations plusurgentes.

. Les sources documentairesauxquelles nous avonsaccédé sontassezvariées et
n’assurentpas toujours la même sûreté : livre des entrées, ou desadmissions (conservé
5 ans, puis archivé), registre des décès (conservé10 ans), dossier administratif
(conservé 5 ans puis détruit) et dossiermédical (grande variété de tenue et de
conservation, et accès avec autorisation duchef deservice). Ce dossiermédical peut
révéler une provenance introuvable, grâce à une lettred’un médecin, àun compte-
rendu opératoired’un établissement antérieur, à la présence detout le dossiermédical
de l’établissementantérieur.

. Signalons aussi ladiversité des politiquesd’archivage,qui est àl’origine des grandes
différences de difficultés et de tempsd’obtentiondes informations. Les documents
peuvent être archivés dansun délai plus oumoins long. Ils peuventêtre conservés in
situ, dansun dépôt publicou privé, proche ou moinsproche, auprèsd’un organisme
privé spécialisé etqui facturela consultation, voirechez lesmédecins de certaines cli-
niques, qui les auraient emportés quandils ont quitté l’établissement !Enfin, les docu-
ments archivés peuventêtredisponibles, mais aussi temporairement indisponibles (en
déménagement, par exemple) ou définitivement indisponibles (épuration).

Le progrès del’informatisation des établissements a été inégal, même si une majorité
d’entreeux l’ont entreprise dans les années 85-90. La recherche à desdatesantérieures
à l’informatisationest beaucoupplus lenteet hasardeuse, mais réserve parfoisd’heu-
reuses surprises : le document-papier a conservé des informationsqui nous intéressent,
et n’auraientpas été retenues à l’informatisation ! Onauracompris que les plus grandes
difficultés sont cellesqu’on rencontre en cherchant un séjour "amont", antérieur àcelui
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qui se termine par ledécès, non informatisé, et non conservé pour raison d’ancienneté
danslesarchivesd’entréeou de facturation.

6 .4  - Signalons aussi quelques difficultésrencontrées pour définir des
institutions, et des séjours.

.  I l peut s’agir d’institutions complexes constituées deplusieurs établissements18,
centres hospitaliersruraux regroupantd’anciensétablissements répartis surplusieurs
cantons,voire un arrondissement entier (Centre Hospitalier del’Arrondissementde
Montreuil, 62), centres hospitaliers urbains regroupés autourd’une administration
unique (Groupehospitalier Lariboisière-Fernand-Widal-St-Vincent-de-Paul àParis).
Mais c’est aussile casd’institutionsayantplusieurssections : aigu,moyenséjour, long
séjour ou maison de retraite, quelquefois situées sur le même emplacement,
quelquefois sur des sites différents, voire descommunesdifférentes.

Dans certaines institutions, on peutchanger desection(de long séjour à maison de re-
traite) sans quitter sachambre, par changement de qualificationadministrative. Mais
surtout beaucoupd’institutionssontmixtes: logement-foyer avec unepartie en "maison
de retraite", des maisons de retraite ou MAPA ont une section de cure médicale. Par
ailleurs certains établissements fonctionnent avec souplesse, pour garder leplus
longtemps possible des résidantsqui souhaitaient rester.

. Par ailleurs certainesdénominationssont trompeuses : logements-foyers intitulés
maison de retraite et réciproquement, hospices désignant des maisons de retraite ou
des hôpitaux,"résidence"désignant des hébergements collectifs pourpersonnes âgées
ou des foyers-logements qui sont des domicilesprivés, voire des immeubles
résidentielsouverts àtous.

. Les répertoires administratifsancienspermettraient de mieux saisir lescaractéris-
tiques des institutions où ont résidénos enquêtés, si on peut les trouver, car les
évolutions ont été importantes dans la dernière décennie.Nous avonsparfois, faute de
savoir précisément dans quelle"section"était le sujet, dû qualifierl’établissement

. Mais il y a aussi des difficultés à définir un séjour. Doit-on considérer commedes
résidences successives tous changementsd’établissementet/ou de sectiondans la même
institution, ou à l’opposé considérer comme une résidenceunique le séjour dans une
institution quel que soitle nombrede passagesd’unesection àl’autre, d’un établissementà
l’autre,d’un site àl’autre ?Nous penchonsplutôt pour unmoyen terme :il y a changement de
résidence(dansla même institution) quandil y a changement de grand type de section
(maison de retraite,long séjour,moyen séjour,court séjour)et/ou changement decommune.
Pour cette recherchela notion d’entréedans un établissementde long séjour,qui devient le
domicile du sujet (ce quen’est ni le service d’aigu, ni le moyen séjour, nila maison de
convalescence) est trèsimportante.

6.5 - Les enquêtesauprès des institutions ont étélongues, etdifficiles. Dans un
premier temps nous avonscontactépar lettre toutes les institutions dans
lesquellesétait décédé un ouplusieurs de nos enquêtés.Nous leur avonsfait
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parvenir 1/ une longuelettre du directeur de laCNAV expliquant l’intérêt de
cette recherche,l’importance de leurcollaboration, et les invitant ànous ré-
pondre, 2/ autant debordereauxqu’il y avait d’enquêtéschez eux,précisant pa-
tronyme et nom marital, date etlieu de naissance etdate dudécès, 3/ une
enveloppetimbrée pour la réponse. La lettre étaitadressée à la direction de
l’institution sans plus deprécision19.

Nous avons étésurprisde ne recevoir spontanément quemoinsd’un quart de
réponsesà nos 750 courriers, dontplusd’un tiers de réponses incomplètes.Nous
avons dû nous adresser à nouveau aux institutionsdont les réponses étaient
incomplètes,et à la foule des non-répondants.Nous avonsenvoyé 620nouveaux
courriers, etfait un usagebeaucoup plus intensif dutéléphone, appelant souvent
avant l’envoi pour trouver le bon libellé du destinataire, rappelant ensuite
plusieurs fois quand onn’avait toujours pas de réponses, ou des réponses
incomplètes, pour expliquer notre demande, en insistant sur les points faisant
problèmedans les bordereaux ou lalettre d’accompagnement (elle ne disait pas
explicitement que nous ne cherchions pasd’informations médicales).Nous
sommes passésd’un interlocuteur àl’autre, harcelant parfois les services,
expédiant à nouveau lettres ou télécopies si onnousle demandait, et collectant
les réponses par téléphone, par fax ou par lettre..Nousavons dûécrire bien des
lettres "personnalisées"(c’est beaucoupplus long qu’un courrier standard...)
pour ré-expliquer notre demande, ou enréponse à une lettre de refus.

Le nombre moyen de contacts(lettres, fax, appels téléphoniques)pour obtenir
une réponse d’uneinstitution pour un séjour (parfois non-renseignée ou mal
renseignée pour la provenance, surtout pour lesdécèsanciens) estde l’ordre de
4, avec desrecords de plus de 10. Pour un grand hôpital parisien où 25 de nos
sujets avaient étéhospitalisés entre1975et 1996,nousavons eu5 interlocuteurs
successifs sur un an (ladernière était labonne, et a beaucoup travaillé ànous
aider),nousavonsappelé ou écritprèsde 20fois en 15 mois, et sommesdeux
fois allé surplace, longuement.

Par ailleurs, rapide ou lente,la recherche est "en cascade".L’institution dans
laquelle le sujet estdécédénous fait savoir une fois sur quatre qu’il venait
d’une autreinstitution (un peu moins souvent pour lesdécès des années 70, bien
davantage pour ceux des 10dernières années) . L’opérationdoit être renouvelée
chaque foisqu’on apprend un séjourantérieur. Ceslieux deséjour "amont" sont
tous à interroger, toujours avec lesmêmes difficultés,sinon davantage20, le
même temps d’investigation, la mêmeproportion de réponses incomplètes,
notamment sur la provenance, qui demandent ànouveau unerelance orale ou
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écrite, ou les deux. La réponse dela 2ème institution àl’amont conduira parfois
à une 3 ème, à une 4ème - le record est de 10 institutions successives !

6.6 - Les réponses des institutionssonttrès variées.

- Dans quelques cas,les réponses à unappeltéléphonique sontimmédiates :on est mis
en contactavec lapersonne compétentequi comprend nos questions et sait tout ce que
nous demandons à propos del’individu que nous suivons.

Dans beaucoup de casun délai d’une à deuxsemainesest nécessaire pour téléphoner,
envoyer une nouvellelettre, rappeler, recevoir la réponse par écrit et enfin rappeler
pour éclaircir ou compléter cetteréponse.

Le délai atteint trèssouventplus d’un mois,voire des moissi l’on a du mal à trouverle
bon interlocuteur,s’il faut attendrequ’il soit disponible, ous’il lui faut consulter des
archives difficilement accessibles, outout simplement si personnen’a le temps des’en
occuper, ou espère quequelqu’un d’autreva faire le travail. Car notre enquêten’a pas
d’intérêt pour l’administration d’une clinique, d’un hôpital, d’une maison de retraite,
pour un personnel quile plus souventa déjà"perdu" du tempspour essayer de nous
répondre, a une grossechargede travail, etn’est pashabitué à répondre àde telles
demandes, rarissimes ons’endoute.

- Il arrive aussiqu’on recueille desinformations contradictoiresentre les renseigne-
ments fournis parl’acte d’état-civil sur l’établissementde décès ou de résidence,et
ceux que donnel’institution contactée.Il faut alorschercher auprèsd’autresinstitu-
tions, contacter des déclarants del’acte de décès, des mairies, des enfants connus par
une enquête antérieure et donton retrouvel’adresse10ans après. Biensouventil faut
ré-interroger ensuitel’institution pour tirerla chose au clair.

- Au total plus de lamoitié des premières réponses étaient incomplètes, et certaines
provenance inexactes.15% ne donnaientpasla date d’entrée,30 % donnaient la date
mais pas la provenance, et plus de15 % disaient"n’avoir plusd’archives" .

Après un an de travail intensif,nousavons 91% deparcours "renseignés"pour
l’ensemble des séjours(81% grâce auxréponses des institutions, 10% complétés
avecd’autressources, et des estimations qui semblentfiables), 8 % mal décrits,
et 1% pas décrits du tout. Les lacunes nesont nombreuses que pour les parcours
des années70, elles sont trèsrares pour lesdécés des 6 dernières années.
Finalement quinze moisd’expériencenous ont montré qu’en multipliant les
démarches, les courriers personnalisés, les appelsdans lesdifférents services
d’une grosseinstitution, voire d’une petite, on peuttrouver la personne qui
comprendl’intérêt de la chose, etfinit par trouver les donnéesdans unrépertoire
soi-disant disparu, dans unregistre,dans un dossiermédical21 qu’elle fera au
besoin revenird’un fondsd’archives extérieur. On adoncbien fait de poursuivre
les efforts au-delà de ce qui aurait pusembler raisonnable, etd’entrer
courageusement dansla période desrendementstrès décroissants. Aucours des
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derniers moisil n’y a pas de semaine que nousn’ayionsrecuquelques réponses
dont on désespérait ...

6.7 - Quellevalidité accorder auxréponses fournies par les institutions?

- Certainesréponsessont largement renseignées, etnousn’avonsplus qu’à choisir en
toute sécuritéleséléments à retenir

- Dans le cas de transfertd’une institution à l’autre, la dated’entréeet la provenance
indiquées parun établissement doivent coïncider avec la date desortie et la destination
fournies parl’établissementprécédent, cequi est très largement lecas.

- La 1ère entréed’un sujet en institution(il vient donc de sondomicile) peut poser
problème.Si le domicile que nous connaissions est lemême que le domicile antérieur
indiqué parl’institution et si, de plus, notre enquêté était encore marié(nous le savons
par l’état-civil),l’information est très fiable; sinon ellel’est moins. Or quelques-uns des
sujets réputés venir dechez euxvenaient d’ailleurs, et notamment ceux quisont
transférés, même enambulance, parleurs enfants,qui donnentl’adressede la personne
ou la leur, et le"transfert" n’apparaîtpas

-Dans quelques cas, nous avons les moyens dedéceler descontradictions : par ex.,
nousavonsenquêtél’individu dans un domicileprivé à telle date, etil ne peut pas être
entrédansuneinstitution àune date antérieure.

-Dansd’autrescas le domicile de provenance déclaréparl’institution n’estpas celui où,
pour la CNAV, résidait notre enquêté, maisil est localisé dans lacommune (ou le
département) où noussavons que lesujet possédaitunerésidencesecondaire, ou dans
une commune oùnoussavons querésidaitun enfant : des enquêtes auprès desenfants,
parfois des veuves,ont presque toujours confirmé notre hypothèse

- Dans lesautres cas,il reste à espérer que nos informateurs ont biencompris la
question que nous leuravonsposée sur laprovenance du sujet,disposent réellement
de l’accèsà cette information,et sont allés lachercher - alorsqu’il leur estbien facile
de nousindiquer l’adressefournie par la famille ou relevée sur la carte de sécurité
sociale. Car sil’indication de provenanced’une institution antérieure estpresque
toujours exacte (mêmesi parfois elle est imprécise),l’indication d’une provenance
"du domicile" ne correspond pas toujoursà la réalité : elle a 9 chances sur10 de
correspondre à la réalité, maispeutnous cacherun ou des séjours antérieurs.

6.8- Quel sens attribuer auxsans-réponse ?.

- Nous avonsessuyéquelquesrefus explicites -moins d’une dizaine sur les 700 pre-
miers envois auxinstitutions de décès; deuxsontmotivés par la confidentialité des
données et la déontologie médicale,d’autres...par la difficultéd’accéderaux données.

- Nous avons souffert de quelquesrefus déguisés,et sans doutedavantage denon-
réponses motivées parl’indifférence à notre enquête etla surcharge de travailqu’elle
représentepour des personnels déjà très occupés.Cela peut prendre différentes
formes: quelques inondations ouincendiesd’archives,des réponses dilatoires ou ab-
sences persistantes de la personnecompétente, des recherches conclues par"l’absence
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de traces" de notre enquêtédansl’institution. Dans plusieurscas, nous avonsobtenu
une réponse ... en nous adressant àun autre service. Cas extrême et non unique,nous
avons reçu à quelques semainesd’intervalle 2 réponses écritesd’un même
établissement,l’une disant la réponse impossible,l’autre donnantles datesd’entréeet
de sortie du sujet, et sa provenance -le tout confirmé ensuiteparl’hôpital précédent. !

- On bute aussi sur ladisparition des archives ou sur leur dispersion .Nous parlonsici
de disparitions vraies, contrairement au casprécédent, maisdans la pratiqueil est
impossible de faire la distinction. Ces situations semblentsansespoir.

- Quelquesétablissements ont disparudepuis le séjourqu’y fit notreenquêté22. On
peut retrouver trace des archives de certainsd’entreeux dansl’établissementqui lui a
succédé,s’il y a eu reprise.

- Enfin quelques institutions detrès bonnevolonté, après des recherches répétées, ne
trouvent pas trace du passage dusujet chez eux, alors qu’une autre institution
confirme la provenance ou la destination de notreenquêtédepuis ou vers cetteinstitu-
tion (on estdans lamême situationquandc’est l’acte de décèsqui mentionne cetteins-
titution commelieu de décès oucomme domicile audécès).Il peuts’agir d’un séjour
très court (<24h.)n’ayantpas laissé de traceadministrative, oud’un oubli inexplicable
danslesdocuments del’institution, ou d’uneerreur dansl’identification del’institution,
voire dansl’acte d’état-civil, sur la localisation du décès oul’identité du décédé(nous
enavonsrencontré 2 cas).Il reste à faire feu de tout bois :c’est untravail de détective.

7 - Les enquêtes auprès desproches

Nous avons quelquefoischerché à joindre desfamiliers des enquêtés décédés,
parfois 15 ou 20 ansaprèsleur décèsquandl’investigationauprès des lieux de
soin ethébergement était impossible (petites cliniques disparues) ou incomplète,
ou non-cohérente, afind’obtenir d’eux au moins la description factuelle du
parcours. Noussommes quelquefoisentrés encontact, dans les institutions,avec
une personne qui avait bienconnutel enquêté,qui avait vécu desmois ou des
années"chez eux".

Parfois, à l’occasion d’une enquête auprèsdu sujet, nous avions été en contact avecune
épouse,un enfant (notammentceux qui avaientcohabitéavec leur parentces dernières
années),une soeur,une cousine,une voisineLes familiers quenous avonsréussi à joindre
sont lesenfantset surtout lesfilles23., parfoisdesneveuxet nièces,parfoisles "déclarants"à
l’acte de décès (très rarespour lesdécèsen institution).Nous avonsaussicontacté des enfants
dont nous connaissionsla commune derésidenceet parfois l’adresse par une enquête
antérieure auprès des parents, oupar une maison de retraitequi savaitque telle dame avait
unefille mariéeau pharmacien deZ., un fils qui avait unemaison decampagneàX.

Nous avons dû, faute de temps,limiter pour l’essentielnosinvestigations auprès des familles
aux sujetsdont le parcours était incomplet,et aux rares sujetsmorts en institution dont le
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déclarantétait un proche,encore vivant.Cesinvestigationsont étédifficiles, car la recherche
desprochesa été longueet compliquée,surtoutpour les filles dont nousignorions le nom
marital. Nous avonseu recoursaussi,pour avoir leur coordonnées, àd’anciensvoisins,à la
famille restéeaupaysd’origine, plus facile àretrouverdansle minitel dansleszonesrurales
et les petitesvilles.

La plupartdeces proches ont compris quenouscherchions à connaîtrelesétapesdu parcours,
les raisonspour lesquellestel sujetest allé finir ses joursen Bretagne, dansun village de
l’Yonne ouuneville duNord,et la façondontles décisionsont étéprises,quandil y avaitune
marge de manoeuvre.Quelques-uns ontaccepté aussi d’aborder l’aspect financier du
problème,en parlantdu coûtdu placementeninstitution.

Certainsde cesprochesnous ont donné surle parcourslui-même des indications queles
institutionsn’avaientpas fournies,qui invalidentbon nombrede "provenancesdu domicile",
et font connaître des segmentsdu parcours jusque-là insoupçonnables,maisvérifiés ensuite
auprès des établissements :un parcoursde 3 ans faitde 7 séjours remplacealorsun parcours
de2 mois fait de2 séjours.D’autresont confirmé des parcours, souvent simpleset courts,ou
lesont complétésennousdisantqu’à l’entréedansl’établissement(qui ignoraitson origine)le
sujetvenaitbien dechezlui.

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

Une partie des séjours incomplets pourrait encoreêtreconnue par les institutions, et on
pourra dans quelques cas retrouver des familles etobtenir au moins la description
factuelle du parcours incomplètement connu

On pourra peut-être trouver desdates d’hébergementpour quelques sujetspar les
archives des BAS de banlieue et de province(nousl’avonsfait pour Paris), et par les
archives de l"aide sociale del’Assistance Publique.

On consulteraaussi les archives hospitalières, peu nombreuses hélas, récemment
déposéespar les Hôpitaux del’A.P. au Service de la rue des Minimes à Paris. Lesrares
archives post-1971(nousparlons desrégistresd’entréeet de décès) déjàdéposéesont
déjà été consultéespour 1972-76.Celles dela Pitié-Salpétrière, importantespour cette
recherche, ont été déposées cet été(pour lesannées1962-78!), et seront disponibles
-avec des lacunes- aumilieu de 1999,d’autresHôpitaux déposent en ce moment des
archives des années 70 - la période pour laquelle nousavons le plus de mal àobtenir
des informations.Seull’Hôpital Corentin Celton adéposé ses archives jusqu’en1996 !

On devra aussi rajouter des séjours chez desenfants immédiatement antérieurs à
l’entréedans lapremière institution desoin ouhébergement, de façonà reconstituer un
"parcours hors de chez soi" : mais nous savonsdéjàqu’on ne pourra le faire que grâce
à nos enquêtes auprès des sujets peu antérieures au décès, et plus encore ens’adressant
aux famillesf. Nous avons déjà établiune trentaine de séjourschez les enfants, de
quelques semaines,mais parfois des mois,qui eux s’intercalent entre deux séjours en
institutions, et déplacenrt versl’amont, parfois de beaucoup, le début du parcours.Il est
évidentqu’on ne lesconnaîtra pastous(voir en annexe p. 32 à34).

On devra enfin assurer la cohérence (le "raccord") entre les parcoursdefin de vie que
nous venonsd’établir et les trajectoires résidentielles saisies annuellement depuis 25
ans avecl’aide de la CNAV.
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Deuxième partie : La population décédée et seslieux de décès

Des 1370 sujets du panel,1079 sontdécèdés(78% de la cohorte) àla fin de
1997, unquart de siècle aprèsla prise de retraite,mais 87 % des hommes(609)
et 69 % des femmes(470). (voir Tableau DE , p.35).

. L’âge médian au décèspour l’ensemble de lacohorte est déjàconnu, puisque
c’est celui oùsont morts lamoitié dessujets:il est de82 ans,soit 79 anspour
les hommes,85 ans pour les femmes : c’est historiquement la première
génération pour laquellela vieillesse auraduré pluslongtemps quel’enfance.

L"âge moyen au décèsserasupérieur,puisque les survivants (20 % de la
cohorte) ontdéjà 90 ans enmoyenne.

. L’année médiane de décèsde cette cohortedont la retraite a été liquidée en
1972 est1990. La vie de retraite pensionnéea doncduréen médiane 18ans,
15 ans pour les hommes, 21 pour les femmes24.

. Pour les1054morts de 1972-97décédés en France,l’âge moyen au décès est
de 78,4 ans -76,9 anspour les hommes,80,5 ans pour lesfemmes.Il varie un
peu selon lescatégoriessociales,il est pour les hommes de75,4 anspour la
catégorie inférieure, de76,9 pour la moyenne, de 80,2 pour lasupérieure. Pour
les femmes les âgesmoyens audécès sontdans ces 3catégories de 79,6 ans, de
81,5, de 82,1. Mais lapart dessurvivants, dans chaquecatégorie sociale,25 ans
après la retraite, est supérieure enhaut del’échelle sociale, etl’âge au décès est
inférieur pour les catégories modestes25.

On va voir quel’âge moyen audécès varieaussi selonle type de lieux de décès.

Les lieux dedécès

Au total 3,8 % des lieux dedécèsn’ont pu être identifiés. Les41 lieux de décès
non-identifiés sontceux de 22 sujets morts àl’étranger,auxquels cette étude ne
s’intéressepas, et 19 sujets morts en France, mais nés hors de France et dont
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nousn’avons pas trouvé lacommune de décès. Onraisonneradonc sur 1039
décesdont la commune etle type de lieusont connus. Enfait on a jugéprudent
dans le doute de ne retenir lanotion d’hébergement que quand elle était
clairementétablie, ce quisous-estimeleurpart de 1%, auplus 2%.

On observealors26% de décès à domicile (H :30 %, F 20 %), 12 ou 13 % de
décèsdans unétablissementd’hébergement(F 17, H 9 ), 61 ou 62 % de décès
dans un lieu de soins(selon la définitionplus ou moinsstricte de l’hébergement.

La part relative des types de lieux dedécès varieselonle sexe,l’âge, le statut
matrimonial.

- Elle varie selonl’âge au décèset donc,pour des contemporains,la période.
Ainsi pour leshommes,l’âgemoyen au décès est de76,9ans, et de76,8pour les
hommes quimeurent à leurdomicile, de 76,4 pourceux qui meurent dans un
établissement de soins. Maisil est de82 ans pour ceux quimeurent dans une
institution d’hébergement. Pour lesfemmes il est de 80,5 anspour l’ensemble,
79,8 pour celles quimeurent àdomicile, 79,5 pour celles qui meurent dans un
établissement de soins,mais 85 pour celles qui meurent en institution
d’hébergement : sielles sont troisfois plus nombreuses que leshommes à y
mourir, c’est qu’ellessont plus nombreuses à mourirtrès âgées, etqu’elles sont
beaucoup plus souvent veuves,divorcées, célibataires.

- Elle varie selonle statut matrimonial, très lié ausexe, et àl’âge : parmi les
morts de lapériode 1972-1997,16% seulement desfemmes sontmariées au
jour de leur décès, maisla majorité deshommes(67 %). Le veuvage est le
statut leplus fréquentpour les femmes(55%, aulieu de 24% pour leshommes),
16% des femmes sontdivorcées et 5% des hommes, enfin 14% des femmeset
5% des hommessont restéscélibataires.

- Or 24 % deshommesqui sontalors veufs oudivorcésmourrontchezeux,mais34 % des
hommesmariés.La partde ceuxqui mourronten institution sanitaire et socialeest de5 %
pour les hommesmariéset 16 % pour les veufs,divorcéset célibataires - les écartssont
surtout importants pourles mortssurvenuesaprès 80ans.

- Pourles femmes, mortesplusâgéesen moyenne,la part des décèsà domicileest de30 %
pour les femmes mariées,20 % pourles veuveset 14 % pour lesdivorcéesetcélibataires,
tandis queles institutions sanitaireset socialessontles lieux de décès de6% desfemmes
encore mariées,et de20 % de cellesqui ne le sontplus - les écartsexistantà toutâge.

- Le type delieu de décès varie enfinselon que l’on décède à Paris ou en
province26. Au total, 672 décès ont eulieu dans l’agglomération parisienne,
367 enprovince -dont une partie à la périphérie del’Ile de France.
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- La part desdécèsà domicile est plus élevéeenprovincequ’à Paris(28 et 24 %) jusque
vers 1982, au-delà elleest de mêmeordre. Cettepart est surtout nettementplus élevée
pour les hommesqui sontmorts en Province(35% au lieu de 28 % ), et l’écart est plus
grand dansla jeune retraite; chez les femmes,on observe au contraireun peu plusde
décèsà domicile àParis(21 au lieude 19%).

- La part dedécèsdansles maisons deretraite devientplus importanteen provinceaprès
80 ans; surtout parmi les femmes : 15 % d’entre elles meurent dans les maisonsde
retraite, aulieu de 11 % à Paris,et l’écart est surtout marqué au-delà de 80ans.Mais les
décèsen longséjour sontplus nombreux àParis,pour lesdeuxsexes

Ces différences sont liées à laspécificité des Parisiens retirés en Province.

A la jeune retraite,ceuxqui partent (lequart des sujets)sont unpeu plus jeunes, beaucoup
plus souventmariés,et plus souventen bonne santé. Maisles départs au-delà de 75 ans
touchent biendavantageles femmes seulesqui se rapprochentde leur famille, plus rarement
des couples,et surtoutdes personnes seulesqui vont entreren Provincedans une situation
protégée: chezleursenfants, dansun foyer-logement, plussouvent encore dansunemaison
de retraite, voireen long séjour. Une part importantedes migrations tardives, après75 et
surtout80 ans, se faitpourentreren maisonde retraite.

***

Voyons alors lesrégularités qui caractérisentdeux lieux de décès, le décèsà
domicile et le décèsdans une institution d’hébergementdans laquelle on est
domicilié en fait. L’importance relative de cestypes de lieux dedécèsvarie en
liaison avecdifférentes variables, alors que lesdécèsdans des établissements de
soinsreprésentent un ensembletrès divers de fin de vie, et leurpart relative est
le complément à100des deux précédentes.

Nous montreronsplus loin que lestypes deparcours,caractérisés par la série
des séjours et non un lieu dedécès, permettent desanalysesplus intéressantes,
notamment pour les parcoursqui comprennent un hébergementpour
personnesâgées. Ilsnous permettent de répondre à unequestion que nous
avions posée au départ, et quele fort allongement de la vie rendtrès
importante: combien de gens entrent en fin de vie dans une institution
d’hébergement,qui, quand, pour combien de temps, où,avecquel parcours ?

. Le quart de ce millier de morts des années1972-97(25.9 %) sont décédés à
domicile, 30.2 % des hommes, et20.4 % des femmes. Ladifférence entre
hommes etfemmes est largement due à lapart différente desgensmariés, en fin
de vie, elle-mêmeliée en partie àl’âge au décès.Parmi les sujetsmariés au
momentde la mort, 33.6 % des hommes mariés meurent chez euxet 30 % des
femmes mariées : ladifférence est faible.Parmi les gens nonmariés, la part des
décès à domicile est bien inférieure (20%) à cequ’elle est pour les gensmariés
(33 %), mais là encore, la différence est peu marquéeentre hommes etfemmes :
23.8et 18.4%.

La part desdécès àdomicile diminue peuavecl’âge, au moinsjusqu’à87-88 ans.
Si l’on observe la proportion de ceuxqui meurent à domicileselon l’âge des
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sujets, elle passede 31% à 60-73 ans, à26 % à 74-79, 24% à 80-84, 23% à 85
ans et plus., et cettebaisse vient en bonnepart de cequ’avec les années, les
femmes(qui meurent plusâgées,beaucoup plus souvent veuves, beaucoupplus
souvent enLong séjour ouMaison deretraite)sont de plus enplus nombreuses
parmi les morts.Pour lesfemmes lapart des décès à domicile passe de 26 à 21,
20 et 17%,pour leshommesde 32 à 29, 27 et31 %. Pour les gens non-mariés
des deux sexes, la part desdécès à domicile diminuenettement avecl’âge à
partir de 78 ans. Maisparmi lesseuls hommesmariés lamort à domicile garde
la même importance quel que soitl’âge, au moinsjusqu’à 86ans, comme sil’âge
de l’épouse quiprend soind’eux n’avait guère de conséquences.
s
La part desdécès àdomicile,pour les hommes,varieavec la positionsociale:elle estde 27%
pourles ouvrierset lesemployés,et 36 % pour les technicienset cadres. Pourlesfemmes,la
position socialea un effet différent, les femmesles mieux placées dansl’échelle socialesont
nombreuses àvivre trèsâgéeset à avoir lesmoyens,même veuves,de vivredansunebonne
maisonde retraite,etmeurentunpeumoinssouvent chez elles.

. Les décèsdans les institutions d’ hébergement (maison de retraite etlong
séjour) ne concernent pastous ceux quiy ont vécu, puisque beaucoup deceux-
là, (voir plus loin)iront mourir àl’hôpital ou en clinique. Ces institutions sontle
lieu de décès de13% de ces retraités, mais de5% des sujets mortsavant 80
ans,15% de ceux morts à80-84 ans,et de 18 % de ceux quisontmortsaprès 85
ans.

A tous âges,plus de femmes qued’hommes meurent en maison de retraite et
long séjour(18 % des femmes et9 % des hommes),et les gens non-mariés y
meurent beaucoup plus que ceuxqui étaientencoremariés(19 et 5%).

Les proportions de ceuxqui y meurent sont pour ces trois grouped’âges;60-79
ans,80-84, et 85-90, pour les hommes de4, 15 et 17 %,pour lesfemmes de7,
16 et 33 %. De sorte que dans lesdernières annéesla progression est nette des
morts de 1988-92 à ceux de93-97: on estpassé de16 à24%.

Troisième partie : les parcours de fin de vie

Nousn’avions pas idée de l’ordre degrandeur desduréestotales des parcoursde
fin de vie de cette cohorte pour lapériode observée,et n’avionstrouvé aucune
mesure de ce type dansla littérature.(voirTableau DU 1,p.36)

. La durée médianedes 721 parcours mesurés aujour près est de25 jours, le
quart des parcours ont1 à 5 jours, et les 3/4 moins de126jours ; mais 20 %
des parcours durent plus de sept mois,parmi eux 10 %plus de 2 ans et 3mois,
et même 5 % plus de 4 ans et 4mois.

. Les différences entre hommes et femmessont très grandes : la durée
médianeest de16 jours pour les hommes et43 pour lesfemmes,le quart des
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des parcours durentplus de59 jours pour leshommes, plus de226 pour les
femmes.

. La moyenne est évidemment très influencée par les trèslongsparcours : elle
est de308 jours, 179pour les hommes et451 pour lesfemmes(qui meurent
plus âgées, etbeaucoup moins souventmariées). Maisseuls 19 % des parcours
ont une durée supérieure à lamoyenne, 14% pour les hommes et 22 % pour
lesfemmes.

. L’ampleur des variations estplus grandepour les parcours les plus longs,
l’étendue interquartile est de55 pour les hommes,320 pour les femmes,
l’écart-type étant de578 pour lesunset 1018pour lesautres.

La situation secaractérisedonc parune majorité decourtsparcours,et en
mêmetemps par unemajorité de séjournants delonguedurée présentsdans
le parc desétablissements de soinet d’hébergementqui abritent lesgens
âgésavant leurmort : 87 % des journées de ces parcours des années1972-96
sontle fait de 17 % dessujets, ceuxqui ont les plus longs parcours, alors que
les 25 % qui ont des parcours de moins de 4 jours ne sont responsables que
de 2 % des journées.

Age et statut matrimonial au début du parcours

Nous avons vuqu’un très grand nombre deparcourssont relativement brefs
(près de 80% durent moins de4 mois), maisuneminorité s’étalent surplusieurs
années (près de 10% durent aumoins deuxans).D’où l’intérêt d’observeraussi
l’âge au début du parcours, et àcette époque-là,le statut matrimonial des
hommes etcelui des femmes, en distinguant selonle type d’établissementdans
lequelcommence ce parcours.

Nous travaillons sur un ensemble de774 parcours (409 hommeset 365 fem-
mes). Pour 46personnes (27 hommes et19 femmes),le début duparcoursn’a
pu être établi. La date de début du parcours estconnue pour 728 sujets, le statut
matrimonial audébut duparcours est connu pourtous sauf16,soit 712 sujets.

La part despersonnesencore mariéesaudébut du parcours est de 70%pour les
hommes dontle parcours commenceavant 79ans, et encore55 % pour ceux
-deux foismoinsnombreux-, pourqui il commence à 79 ans ou plus.Pour les
femmes, les proportions sont respectivementde 20 % (moinsde 79 ans) et6 %
(79 ans et plus)

- Quand lesparcours (89% de l’ensemble) commencent par un séjourdans un
établissementde soins,74 % des hommes qui entrent àl’hôpital avant79 ans
sontmariés, etencore63 % de ceuxqui y entrent à 79 ans et plus.Parmi les
femmes,il s’agit respectivement de24 et 9 % des sujets.
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- Quand lesparcours(11%) commencent enmaisonde retraite ou en long
séjour,40 % des hommes sont alors mariés,et 7 % des femmes. Parmi ces
sujets mariés, certains entrent en institutionavec leur conjoint ou leur
concubin; maisd’autres,plus nombreux, nesont plus enétat, parce qu’eux-
mêmes âgés et fatigués, des’occuper de la personne qui va être
institutionnalisée, d’autres nepeuvent ou ne veulent plusvivre avec une
personne démente, et certains enfants lesaident alors en ce sens.

Deux types de parcours

On devine déjà que lesséjours en institutionsd’hébergementsont àl’origine des
plus longs parcours ( onverra plusloin les durées des divers types de séjour).Il
est donc indispensablede décrire séparément deux familles de parcours,en
distinguant ceux qui comprennentau moins un séjour en institution
d’hébergement (Maisons de retraite,Long séjour, MAPA, Maison decure

médicale, Institution psychiatrique, etpour adultes handicapés), soit 27% des
parcours,et ceuxplus nombreux quin’en comprennent pas,et se font donc dans
un ou plusieurs établissements médicaux.

Le tableau DU 2 (p.37) distingue,par sexe,cesdeux populations, endonnant
les mêmesmesures quele tableauDU1.

- Comme on pouvaits’y attendre,les parcours avec au moins unséjour en
hébergement durentplus longtempsque les autres. Lamédiane de la durée est
pour les premiers de726jours,pour lesseconds de13 ( rapport de 56 à 1 ).

- Les différences entre hommes et femmes,les secondesayant de plus longs
parcours,s’observentdans les deuxtypes deparcours : lamédiane, quandil y a
eu hébergement est de522jours pour les hommes et877 pour les femmes(elles
y entrent plus jeunes, elles y viventplus longtemps), quandil n’y en pas eu est
de 12 jours pour les hommes et17 pour les femmes.

. En cequi concerne lesparcours avec hébergement,ceux qui y sont entrés
"tôt" y sontrestésplus longtemps :4 anss’ils sontentrés à la jeuneretraite,
un ans’ils sontentrés après 84 ans .

. Pour lesautres séjours,nous observons pour hommes etfemmes des
variations avecl’âge différentes : l’explication réside sansdoute dans des
pathologies différentes.Il semblequ’avant 82 ans les parcours soient plus
courts pour les hommes.
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Quel estle rôle del’état matrimonial, et celui de la catégorie sociale, surla durée
de ces deux types de parcours ?voir tableau DU 3,p. 38 .

- Le mariage permet à lafois de retarder l’hébergement, et dese soigner
davantage chezsoi. De façon générale les sujets non-mariés ont desparcours
plus longs. Cen’estpas seulementvrai pour les gens qui ont au moins un séjour
en institution d’hébergement(les sujets non-mariés, sans différenceentre
hommes et femmes ,ont desparcours médians de plus de800 jours, les mariés
de350 pour les hommeset 160 pour les femmes). C’estvrai aussi desparcours
en institutions desoins : les non-mariés, plus âgésil est vrai, ontun parcours
médian supérieur à celui des mariés (19et 10 jours ), mais leseffectifs desgens
mariés hébergéssont si modestes quela différencen’estpas vraiment établie.

- Le lien entre durée de séjouret catégorie socialeest netpour les gensun jour
hébergés.La durée estplus longuequand on est mal placédansl’échellesociale,
et cela vient en partie de ce que les sujets des catégories populairessontentrés
plus jeunes dans ceshébergements.D’un autre coté, à catégoriesocialeégale
(nousn’endistinguons que trois, regroupées)le parcours desfemmes est d’autant
plus long quel’on monte dansl’échelle sociale - mais lesfemmes aussivivent
plus lontemps quand elles appartiennent auxclasses les moins modestes (voir les
chiffres citésplus loinp.29).

- Pour les sujetsqui n’ont pas été hébergés(ils sont de beaucoup les plus
nombreux), les séjours sontplus longs pour les hommes en bas del’échelle
sociale (est-ce lié aux pathologies, et auxfaçons d’être soigné ?). Pour les
femmesil est difficile d’interpréter les résultats,d’autantque les effectifs de la
catégorie supérieuresont petits, etle sens de lacatégorie sociale de ménage
moinsclair, pour les femmes qui sont veuves depuis longtemps.

Les séjours.

Leur nombre a été calculé sur769 parcours. Comme onl’a expliquéplus haut,le
nombre des séjoursde ces parcours estlégèrement sous-estimé,dansla mesure
où une petite partie des"provenances dudomicile" d’où partent nos parcours
correspond enréalité à desprovenancesd’une institution restée inconnue.

Les 3/4 des parcours(74,1) se composentd’un séjour unique,17% de 2séjours,
5% de 3 séjours,2% de 4,et il y a 16parcours de5 à 10séjours.

. Sur les 1096 séjours observés dans les parcours "complets",la moitié
seulement sont desséjoursuniques, et le quart appartiennent à desparcours
de 3 séjourset plus.

. On remarque aussi que les parcours de lapériode 72-82sont plus nombreux
à n’avoir qu’un séjour queceux dela période83-97 ( 81,2 et 71,2) et deux fois
moins nombreux à avoir au moins troisséjours (4,3 et8,8)
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Les hommes ontplus souvent que les femmes des parcours àséjour unique(80
et 68%). Cette forte différencevient bien sûr de ce que les femmes ontplus
souvent des parcours avec hébergement que les hommes : làaussi s’imposela
distinction entre les parcoursavecséjour en hébergement (178) et lesparcours
qui n’encomprennent pas (591).

. Quandil y a euau moinsun hébergement ,le tiers seulement des parcours
sont à séjour unique, 43% ontdeux séjours, 25% en 3et plus, sans grande
différence entrehommes et femmes. Ajoutonsqueparmi ces 78 séjoursavec
hébergement, 76 seulement ne comprennent pas deséjour en institution de
soins.

. Quandil n’y a quedes séjours en établissement desoins,on observe87% de
séjours uniques, un peu pluschez les hommes que chez lesfemmes (89 et 84),
et seulement 4%,au lieu de 25%, de parcours à 3séjours et plus. Les
différences entrehommes etfemmes sont faibles en ce qui concernele
nombre desséjours en institutions de soins.

Il y a bien sûr un lien entreduréedu parcours etnombre de séjours. Quandla
duréetotale de parcours estinférieure à unmois, ce quiprésente un peu plus de
la moitié des parcours,85% n’ont qu’un seul séjour. La proportion passe à71%
pour les parcoursd’un à 2 mois, à50% pour ceux de 3 à 5 mois, un tiers encore
pour les parcours deplus de 5mois.

Le nombre deséjours est très lié austatut matrimonial :88% des gens mariés
ont un séjour unique,72% de veufs et veuves,63% des célibataires divorcés et
séparés, etil est intéressant denoter que dans chacun de ces statuts les
différences entre hommes et femmes sont peumarquées. Comme onl’a dit plus
haut, le mariage permet à lafois de sesoignerplus longtemps chez soi, ets’y
maintenir quand les forces viennent à manquer.

Sur chacun des1106 séjoursnous avons recueilli desdonnées en distinguant
finement :

- l’identification par le numéro Finess du SESI, qui permettra plustard
d’affiner lesparcours en cas deretourdans un établissement déjà fréquenté.

- les catégories d’établissementsdu fichier Finess duSESI :69% des séjours
se font dansle secteur public 27,13% dans desétablissements relevant
d’organismes privés à but non lucratif,14% à but lucratif.

- le statut juridique de l’établissement

- sataille en nombre de lits
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- sa localisation par commune, qui permet defaire desmesures des distances
et de type de communes en se raccordant à des fichiers géographiques

- la date dedébut et de fin et la durée de séjour

- le rang dansla série des séjours

***

La durée des séjoursest inégale entre lesecteur soin etle secteur hébergement.

. Dans lesecteur soins21% des séjours durent1 à 3 jours, et autotal la moitié
moins de 12 jours (signalonsdéjà que les 3/4 de ces séjours sontinterrompus
par la mort); seuls 6% durent4 mois, mais autotal 28% durent plusd’un mois.

. Les séjoursen hébergementsont beaucoupplus longspour la plupart : enLong
séjour 8 sur 10 durent près de 4 mois, en Maison de retraite70%). Mais
même dans les Maisons de retraite,Longs séjours, MAPA 8% des entrants sont
restésmoins de12jours.

. Par ailleursla durée des séjours desfemmes est pluslongue, surtoutpour les
séjours en établissement d’hébergement.

***

Si on raisonne maintenanten terme de parcours,on observe que dans les
établissements de soins70% des séjourssont lesuniques séjours du parcours,
mais 30% seulement des séjours en Maisons de retraite, et14% en Long séjour.
Voyons leschoses autrement : 88% des séjours dans unétablissement desoins
sont uniques, et 63% des autresséjours.

Observons lesséjours terminaux d’un parcours(c’est-à-dire les séjoursuniques,
et les derniersséjoursd’une séquence)28. Ils représentent75% des séjours en
établissements de soins,71% en Long séjour, 68% en établissements
psychiatriques et pour adulteshandicapés, et "seulement"49% des séjours en
Maisons de rétraite : cela veut dire que la moitié des séjours deleurs
pensionnaires sont suivis par un passage dans unautre lieu d’hébergement, ou
qu’ils partentpour être soignés ailleurs, etsouvent y mourir.

La population un jour hébergée (Tableau H, p.39).

Nousprésentonsici un des résultats les plus importants de cetterecherche .

On a vu plus haut la proportion de sujetsdécédésdans un établissementpour
personnesâgées(13%). Mais on saitqu’une partie deshébergés sontensuite
allés mourir àl’hôpital ou en clinique.Il fallait donc observerl’ensemble des
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parcours, etdonc chacun desséjours, pourmesurerla part des sujets quion t
vécu une partie de leur vieillesse dans une institution d’hébergement -Long
séjour, MAPA, section decure médicale,Maison de retraite, institution pour
adulteshandicapés ou hôpital psychiatrique.

Nous avonsune estimation"forte" des gens unjour hébergés,qui somme ceux
qui sont morts en institutiond’hébergement, etceuxqui, morts àl’hôpital ou en
clinique, avaient auparavantvécu dans uneinstitution d’hébergement: l’effectif
est alors de190 sujets, et la proportion degenshébergés unjour atteint 18, 3%.
Nous avons aussiétabli une autre mesure, plusprudente, et arrivons à 178
sujets, soit17,1 % . C’est cette mesurequenous utilisons au tableau H.

Parmi les1039 sujets enFrance entre1972et la fin de 1997,23% de ceux qui
ne sont pas morts à domicile ont étéhébergés, et17% de l’ensemble dessujets.

Le TableauH porte sur l’ensemble dessujets, et distingue 3 populations selon le
parcours : celle les gensmorts àdomicile, celle desgens qui ont eu un parcours
de fin de vie dans desétablissementsde soin, celle enfin desgens qui ont été au
moins pour unséjour domiciliés dans un lieu d"hébergement..

. La proportion de ceux qui ontvécu dans un lieud’hébergementaugmente
régulièrement dansle temps quandla cohorte avance en âge (colonne 3): pour
les personnesdécédées à 60-72 anselle est de7,5%, à 73-799,5%, elle passe
alors pour lessujets décédés entre 80 et 84 ans à20,2% pour atteindre31,8%
au-delà de 85 ans ( ces quatre groupesd’âge au décés représentent à peu près les
quartiles de distribution).

. On voit alors sur ce tableau quepour leshommes des4 groupesd’âgeet pour
les femmes des2 groupes les plus jeunes, la part de ceux qui ontvécu en
institution est toujoursinférieure à la part de ceux qui sont morts àdomicile.
Mais pour les femmes de plus de 80ans, elle supérieure.

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

. Au total, la part des personnes decette cohorte un jourhébergéesaugmente
dans le temps :elle passe dans les4 périodes observées, 1972-80, 1981-88,
1989-92, 1994-97 (ce sont les quartiles de la distribution desdécès) de8 à 11
puis 19 et 31%. L’augmentations’accélèrefortement dans lesdernières années.
La proportion serasupérieureencore dans les années à venir : un certain nombre
des survivants de la fin de1997 sont déjà eninstitution d’hébergement, et
beaucoupd’autres(ils ont entre 86 et92 ans)ont de plus en plus de mal du mal à
se maintenir à domicile.29
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Le statut matrimonial joue un rôle très important dansl’entrée en lieu
d’hébergement, et parce que la part desgensmariés diminue très rapidement
avecl’âge (encore plusrapidement pour lesfemmes),il est responsabled’une
grandepartie desvariationsliées àl’âge du sujet, ou à la date dudécès.

Les gensmariés sont beaucoup moins nombreux àavoir vécu en institution
d’hébergement(5,4% des hommes,7,1% des femmes) que les veufs, divorcés
et célibataires(23% des hommeset 28% des femmes),et les veufs, divorcéset
célibatairesl’ont été dans les mêmes proportions.

Les différences selonles catégories socialessont difficiles à interpréter, pour 2
raisons au moins.

.  La catégorie réunit des longs séjours quebeaucoup de gensâgés etleurs
familles cherchent à éviter, et de"bonnes"Maisons de retraite où toutle monde
n’a pas les moyensd’aller. Nous observonsd’ailleursparmi les hommes et parmi
les femmes cesontceux descatégories lesplus modestesqui ont le plus souvent
été hébergés dans lesLongs séjours, ceux des catégories aisées leplus souvent
dans les Maisons deretraite.

. Par ailleursla proportion des sujets qui atteignentl’âge où il devient difficile, si
l’on n’est pas marié, ou chez un enfant, de resterdans un domicileprivé, varie
selon les classes sociales. Observonsalors, dans cette cohorte,la part desgens
morts avantl’âge 80 ans :

Parmi leshommes30% des sujets dela catégorie sociale inférieure étaient
encore vivants à 80 ans,41% de ceux dela catégorie médiane(qui réunit
ouvriersqualifié set employés qualifiés), et58% de la catégorie supérieure.

Parmi les femmes,la proportionde survie à 80 ans est de54% en bas de
l’échelle sociale,62% dansla catégorie médiane,73% dans lacatégorie
supérieure.

De sorte que si nous trouvons parmi les hommes OS et parmi les cadres lamême
proportion de gensqui ont été un jourhébergés,c’est largement parce que les
cadres avaientbeaucoup plussouventatteintl’âge où l’hébergementdevientplus
fréquent. Chez les femmes,la catégorie supérieure a deseffectifs trop faibles
pour êtresignificatifs.

Tout cela mériteraitd’être analyséplus finement,y compris dans sa dimension
géographique (à quelle distance de chez soi ou dechez ses enfants setrouvera-t-
on ?). Mais seules desenquêtes auprès degens très âgés, deleur vivant, et
éventuellement auprès de leur proches, aprèsleur décès, permettent de
comprendrele rôle de l’environnement familialdans unéventuel maintien à
domicile et dansle choix - si choix il y a.
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Le profil des parcours en institution

Le tableau P , p. 40, donne uneidée duprofil des parcours de ceux qui nesont
pas morts à domicile(768 sujets sur 1039), selonle nombre etl’ordre des
séjours. Tous les sujetssont doncpassés parun ou plusieurs lieux de soinet /ou

d’hébergement.

On a distingué les séjours en2 postes, 1-établissement de soins,2 -établissement
d’hébergement(dont une partiesontaussi des lieux desoins).Il s’agit de séjours,
et non d’ établissements, car dans quelques cas un parcoursutilise 2 fois un

mêmeétablissement29.

Cette premièreanalyse, sommaire,montrel’importance dequelques profils:

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

- 10 % dans un ou deuxétablissementsd’hébergement, trèsrarement plus

- 16 % combinent de diversesfaçons lesdeux types deséjours.

Le changement d’établissementd’hébergement(15 cas) estlié parfois à la fermeture
d’une petite maison de retraite, parfois à un changement de la personne âgée,dont
l’état ne lui permetplus de rester dans le premier établissement,parfoisencore à des
raisons familiales :c’est un fils de 60 ans quià la retraite va faire passer, sa mère
d’un long séjour parisienqu’il trouve très onéreux, àune petite maison de retraite
peu onéreuse au chef-lieu decanton danslequel il s’installeen Bretagne ;c’est un
couplequi, ne trouvant pas de maison de retraite dansleurs prix près de chezeux,
feront sortir leurpèred’uneMAPA situéeloin de chez eux pour lefaire entrerdans
un établissement à10 minutes dela maison de campagne del’Oise où ils passent
tous les week-ends. Cesdeux exemples veulent seulement donnerune idée du
matériau dont nouspouvons disposer par la connaissance des dossierset des
enquêtes post-mortem.

On trouvera enannexe descriptions de parcours,montrant comment nou s
avons recueilli les informations quand nous avons pu contacter desproches.
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Nous avons longuementparlé dans ce rapport du travail de collecte,parcequ’il
est complexe, et original.Cette collecte sera poursuivie auLASMAS- Institut du

Longitudinal du CNRS.jusqu’à l’extinction dela cohorte, maisla recherche
porteradésormais sur les décès del’année. Il sera peut-être unjour possible
d’enrichir cettebase dedonnéesavec les causes dedécès.

Nous avons ensuiteprésenté les premiers résultats, sur ledécès, leslieux du
décès,puis sur les parcours de fin de vied’une génération deParisiens, à partir
du jour oùl’on quitte sondomicile.

Cette base dedonnées doit permettre de procéder plus tard à desanalyses
statistiques plusfines, de créer destypologiesplus nuancées,combinant les
caractéristiques dessujets et des parcours, et desétablissements où ils ont
séjourné. Onpeutconsidérerl’ensembledu parcours, mais aussi des périodes de
séjourssuccessifsdans desétablissements de mêmetype, ou deschangements
de séjours, delieux, etc. Les typesd’individus statistiques ne manquent pas,il
faudra choisir lesplus pertinents

On peut chercher des typologies de parcours, de séjours, depériodes deséjour.La
typologie des parcourspourra être mise en rapport avec certaines
caractéristiques des individus. On pourraanalyserla successionmême des
séjours, le passage dela dernière résidence"chez soi" au premierséjour en
institution, etla dimensiongéographique de cesparcours, depuisle dernier lieu
de résidencepemanentejusqu’au lieu de décès, endistinguant des parcours en
région parisienne, en province, et pourpartie dans l’une et dansl’autre, en
mesurant les distances entre dernier domicile etlieu de décès,puis d’un lieu de
séjour àl’autre, et pour tout ceux quiont fait plusieurs séjours,la longueur totale
des déplacements.

Pour ses trois auteurs,Françoise Cribier, Marie-Luce Duffau et Alexandre
Kych, cette recherche fut aussi unefaçon depoursuivrel’étude biographique,
individuelle et collective àla fois, d’unepopulation de retraités parisiens née au
début du sièclequ’ils ont appris àconnaître et àestimer.

Paris, 15 janvier1999
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