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Préambule 

¤ Pr R®gis AUBRY, Pr®sident de lôObservatoire 

 

Le constat est simple : malgré un débat public très vif sur les questions de fin de vie ces 

dernières années, on parle très peu de la fin de vie des personnes gravement handicapées. 

A tel point que lôon pourrait croire que cette r®alit® nôen est pas une. 

Et pourtant, les personnes handicapées vivent, vieillissent et meurent. Comme tout le 

monde ? Oui, mais pas tout ¨ fait dans les m°mes conditionsé 

Car plus encore que pour la population g®n®rale, lôesp®rance de vie des personnes 

handicapées augmente considérablement, et cela se traduit par lô « avancée en âge » de 

personnes présentant un grand d®ficit dôautonomie li® au (poly)handicap, auquel viennent se 

surajouter des probl¯mes li®s ¨ lô©ge et aux maladies.  

Ces situations, peu fréquentes il y a quelques années, sont de plus en plus nombreuses et 

posent des questions de plus en plus complexes : ce sont de nouvelles figures de la fin de 

vie. Une réalité qui est particulièrement marquée dans les établissements médicosociaux, 

qui accueillent le plus souvent des personnes dont le handicap est particulièrement lourd et 

dont lô®tat de sant® est particuli¯rement fragile. 

On pourrait donc sôattendre ¨ ce que des établissements aient intégré ces évolutions dans 

leur fonctionnement et à ce que lôaccompagnement des personnes en fin de vie sôy 

développe.  

Or, étonnamment on ne sait rien de cette question : elle nôest au cîur dôaucune politique de 

santé (ni du côté du handicap, ni du c¹t® de la fin de vie), elle nôa fait lôobjet dôaucune ®tude 

rigoureuse, et rares sont les m®dia qui sôy int®ressent ï dans un contexte où la fin de vie est 

pourtant régulièrement au cîur de lôactualit®.  

Tout se passe comme si cette réalité était invisible, oubliée, négligée, voire cachée.  

Côest pour cette raison que lôObservatoire National de la Fin de Vie a souhait® dresser un 

état des lieux détaillé de la fin de vie dans les établissements pour personnes adultes 

handicapées. Cette étude est loin dô°tre anodine : côest la premi¯re fois, dans notre pays, 

que nous éclairons une telle zone dôombreé quitte dôailleurs à tordre le cou à certaines 

idées reçues. 

« On ne voit bien qu'avec le cîur, l'essentiel est invisible pour les yeux » disait Antoine de 

St Exup®ry. Si lôon nôy pr°te pas attention, il y a un risque r®el de n®gliger cette population du 

fait m°me de sa vuln®rabilit® et de sa difficult® ¨ exprimer tout haut ce quôelle pense le plus 

souvent tout bas.  
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Introduction 

¤ LôObservatoire National de la Fin de Vie 

La création de l'Observatoire National de la Fin de Vie fait suite aux recommandations 

formulées par la mission d'évaluation de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des 

malades et à la fin de vie, présidée par le député Jean Leonetti. 

Deux constats ont, ¨ lô®poque, conduit à préconiser la création d'un tel « observatoire » : 

1) Lôabsence de donn®es fiables pour conna´tre les conditions de la fin de vie dans les 

diff®rents lieux de prise en charge (h¹pital, domicile, ®tablissements 

m®dicosociauxé). 

2) Le manque de visibilit® quant aux difficult®s que rencontrent, sur le terrain, les 

professionnels et les ®tablissements qui accueillent des personnes en fin de vie.  

Or, comme toutes les autres politiques de santé, la politique de la fin de vie doit reposer sur 

des connaissances objectives et précises : la fin de vie est certes une question de société et 

une question « éthique è, mais côest aussi un enjeu de santé publique.  

Tant que lôon ne dispose pas dôinformations fiables sur la situation des personnes en 

fin de vie et sur la réalité de leur prise en charge au quotidien, il est probable que lôon 

continue à ne pas r®pondre de faon optimale ¨ leurs besoinsé  

Côest grâce à une meilleure compréhension des obstacles existant dans le parcours des 

personnes en fin de vie que les pouvoirs publics pourront proposer des solutions adaptées et 

attribuer des moyens sur la base dô®l®ments clairs et pr®cis. LôObservatoire National de la 

Fin de Vie a donc trois missions principales : 

1. Dresser un ®tat des lieux pr®cis des conditions de la fin de vie  

2. Eclairer les choix r®alis®s en mati¯re de politiques sanitaires et sociales 

3. Alimenter le d®bat public sur la fin de vie en produisant des informations fiables  

 

¤ La mission Jacob sur lôacc¯s aux soins des personnes handicapées 

En septembre 2012, la ministre déléguée en charge des personnes handicapées a confié à 

Monsieur Pascal Jacob, Président de l'association I=MC2, une mission sur l'accès aux soins 

des personnes handicapées. Dans le cadre de cette mission, la question de la fin de vie a 

fait lôobjet dôune r®flexion approfondie, au sein dôune commission th®matique sp®cifique. 

Lôacc¯s aux « soins de fin de vie » (qui ne se limitent pas aux soins palliatifs) est en effet un 

enjeu considérable pour les années à venir.  

Lôallongement progressif de lôesp®rance de vie des personnes tr¯s lourdement handicap®es 

(et parfois aussi atteintes dôune maladie grave) est la conséquence de deux phénomènes 

combinés : dôune part lôam®lioration g®n®rales des conditions de vie et des soins apport®s ¨ 
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ces personnes, et dôautre part les progr¯s accomplis dans le champ de la m®decine au cours 

des quarante dernières années, qui permettent ï grâce à des techniques de plus en 

sophistiquées ï de maintenir en vie des personnes plongées dans des situations 

inimaginables il y a quelques années (le locked-in syndrome et le traumatisme crânien 

sévères en étant sans doute les deux exemples les plus marquants). 

Autrement dit, notre m®decine, en m°me temps quôelle r®alise de formidables 

progrès, génère des formes de très grande vulnérabilité, liées à des situations de fin 

de vie de plus en plus délicates. 

LôObservatoire National de la Fin de Vie a donc souhaité interroger les acteurs de terrain à 

propos de la réalité de la fin de vie dans les établissements médicosociaux accueillant des 

personnes adultes handicapées. 

 

¤ La fin de vie des personnes lourdement handicapées : quels enjeux ?  

La fin de la vie ne se r®duit pas ¨ lôagonie 

La question de la fin de vie ne saurait se réduire au seul temps de la « toute fin de vie » : elle 

fait irruption d¯s lôannonce dôune maladie et/ou dôun handicap grave(s), et elle sôinvite 

progressivement tout au long de cette maladie ou du vieillissement avec ce handicap. 

Ce temps de la fin de la vie est donc un temps relativement long, qui peut aller de quelques 

jours à plusieurs mois. Pendant toute cette période, de nombreuses interrogations peuvent 

apparaître ï à la fois pour les personnes elles-mêmes, pour leurs proches et pour les 

professionnels. Côest notamment le cas lorsque la progression dôune maladie grave ou dôun 

handicap sévère impose de prendre un certain nombre de décisions complexes.  

La prise de décision et la participation des personnes handicapées aux choix qui les 

concernent : deux enjeux majeurs pour notre société  

Dans ces situations, bien plus que le résultat de la décision en lui-m°me, côest la manière 

dont cette décision est prise qui est importante. On parle alors de « processus de prise de 

décision ». 

Mais comment identifier et repérer ces situations alors même que ces personnes 

parviennent parfois à survivre très longtemps avec un handicap et des maladies très 

graves ? Comment amener les soignants, très marqués par la notion de « projet de vie », à  

comprendre et à accepter que face aux lourdes conséquences du handicap, parfois une 

existence sôach¯ve ? Quelle est la r®alit® de lôapplication de la loi Leonetti dans les 

établissements qui accueillent des personnes handicapées ? Comment donner la parole à 

ceux qui ï du fait de leur (poly-)handicap ï ne sont pas toujours en capacit® de sôexprimer ?  

Lôacc¯s aux soins en fin de vie : un enjeu pour notre système de santé 

Au-delà de ces questions touchant aux d®cisions de fin de vie, côest toute la probl®matique 

de lôacc¯s aux soins en fin de vie quôil faut explorer. Nous ne savons en  effet que tr¯s peu 
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de choses de la façon dont les personnes handicapées en fin de vie sont accompagnées, au 

sein de leur ®tablissement comme ¨ lôh¹pital.  

Alors que la politique de développement des soins palliatifs  a connu en dix ans des efforts 

considérables, le champ du handicap semble avoir été très peu investit : que peut-on dire 

aujourdôhui des liens entre équipe de soins palliatifs et établissements médicosociaux ? 

Quelle est la r®alit® de la formation ¨ lôaccompagnement de la fin de vie des professionnels 

qui interviennent dans ces établissements ? Quelles sont, en 2013, les besoins des 

personnes handicapées vivant en établissement lorsquôelles connaissent une d®t®rioration 

progressive et inéluctable de leur état de santé ? Trois questions concrètes auxquelles nous 

nôavions jusquô¨ pr®sent aucune r®ponse. 

Pour lôObservatoire National de la Fin de Vie, il est frappant de constater à quel point 

cette question de la fin de vie des personnes handicapées est restée au second plan 

dans le débat public et dans les politiques de santé : nous ne connaissons rien de la 

façon dont ces personnes finissent leur vie, et pourtant tout laisse à croire que les 

besoins sont immenses.  
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Méthodologie 

¤ Etablissements concernés 

Cette étude visait lôensemble des ®tablissements m®dicosociaux accueillant, en 

hébergement complet, des personnes adultes handicapées. Compte tenu de leurs missions 

et du profil de leurs résidents, les Maisons dôAccueil Sp®cialis® (MAS) et les Foyers dôAccueil 

Médicalisé (FAM) étaient particulièrement concernés.  

En revanche, les ®tablissements nôassurant quôune mission dôh®bergement temporaire ou 

dôaccueil de jour nôont pas ®t® sollicit®s. De la m°me faon, les ®tablissements assurant une 

mission dôaccueil et/ou dôh®bergement pour enfants handicap®s nô®taient pas concern®s par 

cette étude. 

Définitions 

Maison dôAccueil Sp®cialis® (MAS) 

Les Maisons dôAccueil Spécialisé reçoivent des adultes handicapés dont lôautonomie est extr°mement limit®e 

et dont lô®tat n®cessite une surveillance médicale et des soins constants. Ces structures sont financées par 

lôAssurance Maladie et relèvent, à ce titre, des Agences Régionales de Santé (ARS). 

Foyers dôAccueil M®dicalis® (FAM) 

Les Foyers dôAccueil M®dicalis® sont destinés à recevoir des personnes handicapées inaptes à toute activité 

professionnelle et ayant besoin dôune assistance pour la plupart des actes essentiels de la vie courante ainsi 

que dôune m®dicalisation, sans toutefois justifier une prise en charge compl¯te par lôassurance maladie.  

Contrairement aux MAS, ces structures b®n®ficient dôun ç double financement » (par l'Assurance Maladie 

pour les soins et le personnel médical, et par les Conseils Généraux pour l'hébergement et l'animation). 

Nombre de structures et de places installées au 31 décembre 2010 

 

Source : Makdessi Y., Mordier B.  ç £tablissements et services pour adultes handicap®s. R®sultats de lõenquête ES 2010», 

Document de travail, DREES, Série Statistiques, n°180, mai. 

 

 

  

Nombre de

places installées

- Maison dôaccueil sp®cialis® (MAS)579 23 968

- Foyer dôaccueil m®dicalis® (FAM)701 20 448

Ensemble 1 280 44 416

Type de structures Nombre de structures
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¤ Conception de lô®tude 

La conception de lô®tude a ®t® coordonn®e par lôObservatoire National de la Fin de Vie 

(ONFV), en lien avec les membres de la commission « Fin de vie » de la mission Jacob sur 

lôacc¯s aux soins des personnes handicap®es. Ce groupe de travail r®unissait ¨ la fois des 

représentants des associations et des administrations centrales, et des personnalités 

qualifiés.  

Le questionnaire de lô®tude a ®t® ®labor® conjointement par lôObservatoire et par le Comité 

Interministériel du Handicap, puis soumis à la relecture des membres de la commission afin 

dôapporter les modifications n®cessaires. Une fois cette premi¯re version valid®e, les 

diff®rents items de lô®tude ont été discutés avec les principales f®d®rations dô®tablissements 

afin dôharmoniser le vocabulaire utilis®, dô®viter les redondances avec dôautres enqu°tes, et 

dôidentifier dô®ventuelles ambiguµt®s dans la formulation des questions. 

Collaboration avec les associations et fédérations dõ®tablissements 

Les associations et fédérations qui structurent le champ du handicap ont été largement associées à la 

conception et à la diffusion de cette étude. Cette collaboration était, du point de vue de lôONFV, une condition 

sine qua none pour assurer la r®ussite de lô®tude. 

En premier lieu du fait de la capacit® des f®d®rations ¨ relayer lôinitiative aupr¯s des ®tablissements : dans un 

paysage institutionnel particulièrement fragmenté, les fédérations sont en effet un vecteur dôinformation tr¯s 

réactif et très efficace. 

Mais aussi (et surtout) parce que la valeur dôune telle ®tude se mesure ¨ lôaune des r®flexions et des 

changements quôelle suscite. Lôessentiel pour un Observatoire nôest pas seulement de produire des 

données : côest dôabord de faire en sorte que les acteurs de terrain sôen emparent, se les approprient et les 

utilisent pour améliorer la qualité des prises en charge.  

Ont participé à cette étude : 
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¤ Recueil des données 

Questionnaire de lô®tude 

Les données ont été collectées grâce à un questionnaire comportant au total 34 items 

répartis au sein de trois volets distincts :  

- Lôorganisation de lô®tablissement 

- Les situations de fin de vie dans l'®tablissement 

- Les ressources de lô®tablissement pour accompagner la fin de vie 

Le cahier des charges de ce questionnaire exigeait que le temps de remplissage soit 

inférieur à 20 minutes, afin de ne pas représenter une surcharge de travail trop importante 

pour les professionnels sollicités.  

Diffusion de lô®tude par voie électronique et courrier postal 

La diffusion électronique a été assurée dès le 10 mars 2013 par les fédérations 

dô®tablissements et par certains CREAI (gr©ce au relai effectu® par lôANCREAI). Par la suite, 

3 relances par courrier électronique ont été effectuées en direction des établissements. Le 

questionnaire ®tait ®galement t®l®chargeable sur le site de lôObservatoire National de la Fin 

de Vie (www.onfv.org/handicap).  

LôObservatoire National de la Fin de Vie a par ailleurs, le 15 avril 2013, réalisé une diffusion 

postale à partir des coordonnées disponibles dans le fichier FINESS. 1280 établissements 

MAS et FAM ont ainsi reçu un courrier contenant une notice explicative, le questionnaire de 

lô®tude ainsi quôune enveloppe destinée au retour des données. 

Enfin, une dernière relance a été effectuée par voie électronique le 15 mai, ciblée sur les 

régions dont le taux de réponse était significativement plus faible que la moyenne nationale 

(Picardie, Provence-Alpes-Côte dôAzur et Ile-de-France). 

Retour des questionnaires 

Les questionnaires ont été recueillis du 1er mars au 7 juin 2013 (trois mois). Les 

établissements avaient la possibilité de retourner leur questionnaire par e-mail ou par 

courrier postal, à des adresses sp®cifiquement d®di®es au suivi des enqu°tes de lôONFV.  

Anonymisation des données 

D¯s leur r®ception, les questionnaires ont ®t® anonymis®s par le biais dôun num®ro identifiant 

unique: lôensemble des informations susceptibles de permettre lôidentification des 

établissements ont ainsi été systématiquement détruites (enveloppes, cartes de 

correspondanceé) ou rendues illisibles (tampons, cachets, etc.). 

Conformément au chapitre X de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978 relatif aux traitements de 

données de santé à caractère personnel à des fins d'évaluation, la base de donnée de 

lô®tude ne comporte aucune information nominative ou permettant lôidentification des 

établissements et des résidents concernés, et contient uniquement des statistiques 

agrégées.  

http://www.onfv.org/handicap
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¤ Analyse 

Les données recueillies ont été traitée par lôObservatoire National de la Fin de Vie.  

Lôensemble des analyses statistiques descriptives a été réalisé grâce aux logiciels Microsoft 

Excel® et MedCalc® (version 12.5). Lôind®pendance des variables a ®t® v®rifiée par des 

tests du Chi² et de Student. Les analyses cartographiques ont été effectuées sur le logiciel 

Cartes & Données®.  

Les données issues de cette étude ont été comparées et mises en relation avec les résultats 

de lôenqu°te « Etablissements et Services pour enfants et adultes handicapés » réalisée en 

2011 par la Direction de la recherche, des ®tudes, de lô®valuation et des statistiques (Drees) 

du Ministère de la Santé. 

Lõenqu°te ç ES Handicap 2010 » 

Lôenqu°te ES ç handicap è sôint®resse ¨ lôactivit® des établissements et 

services pour personnes handicapées, au personnel en fonction, au profil 

des personnes pr®sentes dans ces structures au moment de lôenqu°te, ainsi 

quô¨ celui des personnes sorties de ces structures au cours de lôann®e 

pr®c®dant lôenquête. 

Elle couvre la France métropolitaine et les DOM. En 2010, 96% des 

structures pour adultes ont r®pondu ¨ lôenqu°te. 

Les premiers résultats sont disponibles sur le site internet de la DREES  

[en savoir plus]  

 

Les donn®es de lô®tude relatives aux r®sidents d®c®d®s et aux ressources des 

®tablissements en mati¯re dôaccompagnement de la fin de vie ont fait lôobjet de croisements 

systématiques avec les caractéristiques précisées dans le premier volet du questionnaire 

(nombre de places, statut de lô®tablissement, pr®sence ou non dôune infirmi¯re la nuit, profil 

des personnes accueillies, etc.). 

 

¤ Echantillon et taux de réponse 

Un échantillon final de 778 établissements  

Au total, 784 ®tablissements ont particip® ¨ lô®tude. Parmi les questionnaires reçus, 6 étaient 

trop incomplets pour être effectivement intégrés à la base de données. Lô®chantillon analys® 

est donc compos® de 778 ®tablissements dôh®bergement pour personnes adultes 

handicapées, incluant notamment 288 MAS et 285 FAM. 

La qualité des réponses est très satisfaisante, puisque le nombre de questions non-

renseignées est en moyenne inférieur ¨ 5% (¨ lôexception de la variable « statut », non 

renseignée pour 73 établissements). 

Cliquez sur lôimage  
pour accéder à la publication 

http://www.drees.sante.gouv.fr/l-enquete-aupres-des-etablissements-et-services-pour,6554.html
http://www.drees.sante.gouv.fr/l-accueil-des-adultes-handicapes-dans-les-etablissements-et,11098.html
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Un taux de réponse supérieur à 50% au niveau national 

Il est très difficile de calculer avec précision le taux de réponse, compte tenu à la fois de 

lôabsence de donn®es actualis®es (les donn®es DREES font ®tat de la situation au 31 

d®cembre 2010) et de lôexistence dô®tablissements ç mixtes » assurant à la fois un accueil 

de type MAS/FAM et un autre type dôh®bergement (Foyer dôh®bergement, foyer de vie, etc.) : 

ces ®tablissements ne sont en effet comptabilis®s quôune seule fois dans lô®tude. 

Toutefois, en focalisant lôattention uniquement sur les MAS et les FAM, le taux de r®ponse 

national est de 52%, et varie selon les régions de 31% (Picardie) à 89% (Auvergne). 

Repr®sentativit® de lô®chantillon 

Parmi les établissements répondants, 83.5% sont des établissements privés à but non-

lucratif (contre 82.5% des MAS/FAM enregistrés dans le FINESS) et 15.7% sont des 

établissements publics (contre 16,8% des MAS/FAM enregistrés dans le FINESS). La 

représentativité public/privé de lô®chantillon est donc très largement garantie. 

Tableau 1 ï Répartition des établissements selon leur statut juridique 

Statut Etude ONFV FINESS 

 
Effectifs %* % 

Public 111 15,7% 16,8% 

Privé à but non lucratif 589 83,5% 82,5% 

Privé à but lucratif 5 0,7% 0,5% 

Non renseigné (NS) 73 NS NS 

Total général 778 100% 100% 

* La répartition des établissements est calculée uniquement sur la base des 705 établissements pour lesquels la variable « statut » 
est renseignée (73 valeurs manquantes). 

Autre variable importante pour assurer la repr®sentativit® de lô®chantillon : la taille des 

établissements, ou plus exactement le nombre de places installées. Or pour les MAS comme 

pour les FAM, le profil des r®pondants ¨ lô®tude est tr¯s proche de celui des r®pondants ¨ 

lôenqu°te ç ES handicap » menée par la DREES. 

Tableau 2 ï Répartition des établissements selon le nombre de places installées 

Type dõ®tablissements MAS FAM 

Nombre de places installées 
Etude ONFV 

(n=288) 
Enquête DREES* 

Etude ONFV 
(n=285) 

Enquête DREES* 

45 places ou moins 60,1% 59,2% 77,9% 84,7% 

Plus de 45 places 39,9% 40,8% 22,1% 15,3% 

Total général 100% 100% 100% 100% 

* Source : Makdessi Y., Mordier B., 2013, ç £tablissements et services pour adultes handicap®s. R®sultats de lõenqu°te ES 
2010», Document de travail, DREES, Série Statistiques, n°180, mai. Situation au 31 décembre 2010. 

Enfin, malgr® les disparit®s interr®gionales constat®es dans le taux de r®ponse ¨ lô®tude, la 

r®partition g®ographique des r®pondants permet dôassurer une repr®sentativit® satisfaisante 

des différents territoires ï et ¨ tout le moins dô®viter le biais que constituerait la trop grande 

concentration des répondants dans une zone géographique spécifique. 
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Carte 1 ï Nombre dô®tablissements MAS et FAM ayant particip® ¨ lô®tude  

et taux de réponse selon les régions (n=652 ï Source : FINESS) 

 

Graphique 1 ï Taux de réponse par région (champ : MAS, FAM et mixtes) 
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Résultats 

¤ Décès et situations de fin de vie dans les établissements 

Des données existantes largement insuffisantes  

Les r®sultats de lôenquête « ES Handicap » menée par la DREES permettent de déterminer 

assez précisément, pour deux années consécutives (2009 et 2010), le nombre de décès 

dans les MAS, dans les FAM et dans les autres établissements. Ainsi 58% des personnes 

sorties des MAS en 2010 sont en réalité décédées, contre 32% des personnes adultes 

handicapées sorties des FAM (DREES, 2013). Ces établissements sont donc des lieux 

régulièrement marqués par les questions de fin de vie. 

Tableau 3 ï Proportion de r®sidents d®c®d®s parmi lôensemble des sortants en 2010 

Type dõ®tablissement Hommes Femmes Total 

Foyer dôAccueil m®dicalis® (n=1057 sorties) 31,6% 34,1% 32,5% 

Maison dôAccueil Sp®cialis® (n=898 sorties) 56,7% 60,1% 58% 

Source : Makdessi Y., Mordier B., 2013, « Établissements et services pour adultes handicap®s. R®sultats de lõenqu°te ES 
2010», Document de travail, DREES, Série Statistiques, n°180, mai. Exploitation : ONFV, 2013 

 

Cependant, ces données très générales ne permettent ni de connaître la fréquence des 

d®c¯s (côest-à-dire le nombre de d®c¯s sur une p®riode d®finie), ni dôen conna´tre les 

conditions et les circonstances selon le type dô®tablissement.  

Il ®tait donc n®cessaire, ¨ travers lô®tude men®e par lôObservatoire National de la Fin 

de Vie, de mettre en lumière de façon plus précise la réalité des décès en 

établissement : la r®alit® telle quôelle est perue par les professionnels dôune part, et 

telle quôelle est d®crite par les chiffres dôautre part. 

 

La fréquence des situations de fin de vie perçue par les professionnels 

Les représentations des professionnels sont importantes pour mettre en perspective les 

données plus « objectives » telles que le nombre de décès, le type de pathologie ou encore 

la nature des traitements mis en place dans les dernières semaines de vie. 

Or il existe indéniablement un écart entre le ressenti et les faits : les professionnels ne sont 

manifestement pas toujours en capacité dôidentifier les « situations de fin de vie ». 

Le questionnaire de lô®tude comportait deux items particuli¯rement subjectifs, visant à 

décrire la perception des répondants quant à la fréquence des situations de fin de vie dans 

leur établissement. 
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Encadré 1 ð Extrait du questionnaire (volet B « Les situations de fin de vie dans lõ®tablissement ») 

B1. Au sein de votre établissement vous rencontrez des situations de fin de vie : 

c Jamais 

c Moins dôune fois par an 

c Environ une fois par an 

c 2 à 3 fois par an 

c Plus de 3 fois par an 

 

9   B1.1 Selon vous, ces situations de fin de vie sont (sur une période de 5 à 10 ans): 

c De plus en plus fréquente 

c Aussi fr®quentes quôavant 

c De moins en moins fréquentes 

c Ne se prononce pas 

 

Selon les professionnels eux-m°mes, les situations de fin de vie sont loin dô°tre marginales : 

39,3% de lôensemble des r®pondants (tous ®tablissements confondus) seraient ainsi 

confront®s ¨ au moins une situation de fin de vie chaque ann®e. Côest le cas de 48,3% des 

MAS, contre 31,9% des FAM. A lôinverse, alors que 24% des FAM ne seraient « jamais » 

confront®s ¨ la fin de vie, ce nôest le cas que de 12% des MAS.  

Il nôexiste en revanche aucune différence significative entre établissements publics et 

établissements privés (p=0,99). 

Graphique 2 ï Fréquence perçue des situations de fin de vie 
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Graphique 3 ï Evolution perçue de la fréquence des situations de fin de vie dans les 

®tablissements dôh®bergement pour personnes adultes handicap®es (n=599*): 

 
*Remarque : ne sont pas concernés ici les 145 établissements ayant déclaré  

ne « jamais è rencontrer de situations de fin de vie ou nõayant pas renseign® lõitem (n=34). 

 

La seconde question a, quant à elle, été beaucoup moins investie par les répondants 

puisque 28% des établissements déclarant rencontrer des situations de fin de vie (n=599) 

nôont pas souhait® se prononcer. Toutefois, une tendance de fond se d®gage des r®sultats 

obtenus : alors que seuls 3% des établissements estiment que les situations de fin de vie 

sont « de moins en moins fréquentes », 38% jugent quôelles sont « aussi fréquentes 

quôavant » et 32% quôelles sont « de plus en plus fréquentes » (29% des FAM et 34% des 

MAS). 

Dans un tiers des établissements, la fréquence des situations de fin de vie serait donc plus 

élevée quôauparavant. Si la question pos®e est ®minemment subjective (« Selon vous, les 

situations de fin de vie sonté »), ces résultats corroborent parfaitement la réalité des décès 

décrites par les enquêtes menées par la DREES : alors que les décès représentaient 54% 

des sorties de MAS en 2000, ils représentent près de 60% des sorties en 2010. 

 

Méthode  

Evolution de la part des décès dans les sorties de MAS  
entre 2001 et 2010 dans lôenqu°te ES Handicap (DREES) 

 

Compte tenu des modifications apport®es ¨ lôenqu°te ES Handicap men®e par la DREES, il nôest pas ais® de 

d®terminer pr®cis®ment lô®volution du nombre de d®c¯s au sein des ®tablissements sur une s®rie longue (la 

modalité « Hébergement : sans objet ï décès è nôexistait ainsi pas dans ES2001). 

Sources : 

> Makdessi Y., avec la collaboration de Mainguené A., 2010, « Établissements et services pour adultes handicapés résultats 
de lõenqu°te ES 2006 et s®ries chronologiques 1995 à 2006 », Documents de travail, DREES, série Statistiques, tomes 1 et 
2, n° 141, janvier. 
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En outre, le vieillissement progressif dôune partie de la population accueillie dans les 

®tablissements (en particulier dans les MAS) sôaccompagne dôune augmentation quasi-

mécanique du nombre de décès. Entre 1995 et 2010, la proportion de résidents âgés de 60 

ans et plus est ainsi passée de 1,9% à 8,2% dans les MAS et de 2,7% à 12,1% dans les 

FAM (DREES, 2013). Or des travaux antérieurs ont montré que la grand majorité des 

personnes âgées de 60 ans ou plus sorties des MAS/FAM sont décédées : côest ainsi le cas 

de 92% des sorties dans les MAS et de 69% des sorties dans les FAM (DREES, 2012).  

Graphique 4 ï Evolution de la part des résidents de 60 ans et plus selon le type 

dô®tablissement entre 1995 et 2010 (Source : DREES, 2013 ð Enquête ES Handicap) 

 
 

Dans ces établissements, la question de la fin de vie est au croisement de deux questions 

traditionnellement séparées et que les évolutions récentes ont fait se rejoindre: celle du 

handicap grave dôune part, et celle du vieillissement avec une maladie dôautre part. 

Lôincidence réelle des décès dans les établissements 

Si le nombre de « situations de fin de vie » déclaré par les établissements est une donnée 

largement subjective, le nombre de « décès » est quant à lui facilement quantifiable. 

Au total, 1 772 décès ont été enregistrés entre le 1er janvier 2011 et le 31 décembre 

2012, dont 839  en 2011 et 933 en 2012. 26,7% dôentre eux sont survenus dans des 

établissements publics et 67,3% dans des établissements privés. 

Parmi les 778 établissements répondants, 537 (69%) ont enregistré au moins deux décès 

sur cette période de deux ans. Parmi eux, 235 (32%) été confrontés à un seul décès, 174 

(25%) ont enregistré deux décès, et 228 (43%) ont enregistré trois décès ou plus. 
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A lôinverse, 30.4% des r®pondants d®clarent nôavoir enregistr® aucun d®c¯s en 2011 et 

2012. Côest notamment le cas de 22.6% des MAS et 37.0% des FAM ayant participé à 

lô®tude (graphique 5).   

Graphique 5 ï Répartition des établissements MAS et FAM selon le nombre de décès 

survenus entre le 1er janvier 2011 et le 31 décembre 2012 

 

 

Les ®tablissements dôh®bergement pour personnes adultes handicap®es enregistrent en 

moyenne 1.14 décès chaque année (IC95%= 0.87-1.40). Ce nombre moyen de décès est 

plus élevé dans les MAS que dans les FAM (1.3 vs. 0.79), confirmant ainsi la perception des 

professionnels (cf. graphique 2). 

Tableau 4 ï Nombre moyen de décès en 2011 et 2012 dans les MAS et FAM 

 
MAS (n=288) 

[44 places en moyenne] 
FAM (n=285) 

[39 places en moyenne] 

 2011 2012 2011 2012 

Nombre total de décès 351 377 196 223 

Nombre moyen de décès par établissement 1.28 1.31 0.74 0.79 

Intervalle de confiance à 95% [1.12-1.44] [1.14-1.48] [0.62-0.86] [0.65-0.93] 

 

La survenue de décès au sein des établissements est donc une réalité qui, sans être 

fréquente (et donc sans constituer le « cîur de m®tier » des professionnels), est 

relativement régulière. Côest particuli¯rement vrai pour les MAS, et dans une moindre 

mesure pour les FAM, dôautant que ce nombre de d®c¯s doit °tre mis en rapport avec 

le nombre de résidents accueillis dans ces établissements (44 en moyenne).  

Chaque année en France, par extrapolation des données issues de cette étude, les 

Maisons dôAccueil Sp®cialis® et les Foyers dôAccueil M®dicalis® enregistrent environ 

1400 d®c¯s, côest-à-dire près de 4 décès chaque jour 
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Toutefois, cette approche par le nombre total de décès est quelque peu simpliste, et ne rend 

pas pleinement compte de la réalité des situations de fin de vie : tous les décès ne 

correspondent en effet pas nécessairement à des « situations de fin de vie ».  

Lorsque le décès est brutal, soudain et totalement inattendu (crise cardiaque, accident 

domestique, etc.), les semaines et les mois qui précèdent la mort ne sont pas identifiés 

comme étant la « fin de vie » par la personne, par ses proches, ou par les professionnels qui 

lôaccompagnent. Les professionnels nôont ainsi pas la possibilit® dôanticiper le décès et de 

mettre en place une prise en charge spécifique pour accompagner la personne. 

Ce nôest donc que lorsque le décès est non-soudain et plus ou moins attendu que la notion 

de « fin de vie » prend tout son sens : dans ces situations, le décès peut en effet être 

précédé de symptômes dôinconfort sp®cifiques ¨ la fin de vie, dôune fragilit® psychologique 

accrue de la personne handicap®e, ou encore dôangoisses de la part des proches et des 

professionnels face à la perspective de la mort à venir du résident.  

En miroir, côest donc aussi autour de ces situations quôun v®ritable 

accompagnement de la fin de vie peut être mis en place, à la fois pour les résidents 

concern®s, pour leurs proches (y compris les autres r®sidents de lô®tablissement) et 

pour les professionnels. 

 

¤ Lôincidence des situations de fin de vie à travers la notion de « décès non 

soudains » 

39% de lôensemble de d®c¯s enregistr®s par les ®tablissements en 2012 ont ®t® consid®r®s 

par les répondants comme « totalement inattendus ». Côest le cas de 41.6% des décès 

enregistrés par les MAS (n=377) et de 42.2% des décès enregistrés par les FAM (n=223), 

contre 32.5% dans les autres établissements. 

A lôinverse, 572 décès (61%) sont comptabilis®s dans lô®tude comme ®tant « non soudains », 

et correspondent donc potentiellement aux situations de fin de vie effectivement rencontrées 

dans les établissements. 

Graphique 5 ï Nombre et proportion de décès soudains et non-soudains en 2012* 

 

*Valeurs manquantes : 28 
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