
E NVIRON 230 000 CANADIENS meurent chaque année,
dont plus de 50 000 au Québec1. La deuxième moitié

du XXe siècle a été marquée par une « médicalisation » de
la mort et une augmentation des décès à l’hôpital plutôt
qu’à la maison. En 1950, on estimait que 45 % des Cana-
diens mouraient à l’hôpital. Cette proportion a grimpé à
73 % en 19962. Toutefois, au cours des dernières années, on
a senti au Canada, comme dans plusieurs pays industriali-
sés, une résurgence de l’intérêt pour la mort à domicile qui
s’expliquerait par plusieurs facteurs, dont un changement
des valeurs entourant la mort. Le fait de garder un grand
malade à domicile ferait en sorte de conserver un certain
sens de « normalité » à la maladie terminale et à la mort3,
tout en préservant le plus longtemps possible l’autonomie
des malades et celle de leurs proches, valeurs de plus en
plus prisées au cours des dernières années4. 

Certains désirent contrer le système de valeurs dites
« curatives » qui privilégierait, selon eux, la durée de vie au
détriment de la qualité de vie5,6. De plus, face à l’explo-
sion des frais de santé, les soins à domicile sont souvent
perçus comme une solution moins coûteuse7-9. La fer-
meture de nombreux lits dans les hôpitaux au cours des
10 dernières années au Canada, ainsi que la diminution
de la durée du séjour hospitalier10 ont également contri-
bué à accentuer la pression sur les services à domicile au
pays. Déjà en 1993, on estimait aux États-Unis que les soins
en fin de vie grevaient de 10 % à 20 % du budget total de la
santé11 et que les besoins iraient en augmentant dans les
années à venir en raison du vieillissement de la popula-
tion12. Les soins aux malades en fin de vie et aux mourants
représenteront donc un défi de taille au cours des pro-
chaines années pour notre système de santé. 

L’objectif principal de cette étude était de répertorier le
lieu de décès des Québécois de 1994 à 1998 inclusivement.

Le système de santé québécois ayant subi des remaniements
importants (fermeture de lits dans les centres de soins de
courte durée, virage ambulatoire) pendant cette période,
nous avons également voulu vérifier si cela s’était traduit
par une variation quant aux lieux de décès. De plus, nous
avons tenté de déterminer si l’âge et le type de maladies
(cancers par rapport à maladies chroniques non cancé-
reuses) influençaient le lieu de décès des Québécois.

Méthodologie

Les données concernant les décès survenus dans la po-
pulation adulte québécoise de 1994 à 1998 (inclusivement)
proviennent du fichier des décès (SP 3) du ministère de la
Santé et des Services sociaux du Québec. De ce fichier, nous
avons extrait l’information concernant l’âge, la cause et le
lieu du décès. En se basant sur le code de l’établissement, les
lieux de décès ont été regroupés en quatre grandes catégo-
ries : le domicile, les centres hospitaliers de courte durée, les
centres hospitaliers de longue durée et la catégorie «autre».
Dans la catégorie « centres de longue durée », on trouve les
décès survenus dans les centres de soins de longue durée,
les centres d’accueil, les hôpitaux psychiatriques, les centres
de réadaptation ainsi que tous les décès survenus dans les
lits de longue durée en centres hospitaliers de courte du-
rée. La quatrième catégorie intitulée « autre » regroupe les
décès survenus à l’extérieur d’un établissement et hors du
domicile (sur le site d’un accident, par exemple), ceux qui
se sont produits à l’extérieur de la province et les quelques
cas dont le lieu de décès est inconnu. 

Dans un deuxième temps, nous avons voulu examiner
plus précisément le lieux de décès des patients atteints de
maladies chroniques (cancers et autres). En nous basant
sur le système de classification internationale des maladies
(ICD-9), nous avons retenu, du fichier des décès, les codes
diagnostiques suivants : (010-018, 140-234, 240-246, 251-
279, 280-289, 290-319, 320-389, 390-392, 393, 396-398,
440-448, 451-459, 467-493, 496-499, 520-562, 564-570,
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572-579, 580-629, 680-709,
710-739, 740-759, 780-799.
Nous avons choisi de pro-
céder ainsi afin de pouvoir
comparer nos données avec
celles que Weitzen et coll. ont
colligées aux États-Unis13.

Résultats 

De 1994 à 1998 inclusive-
ment, toutes causes de décès
confondues, la grande majo-
rité des Québécois (87 %)
sont décédés dans des éta-
blissements de santé : 64,2 %
en centre hospitalier de soins
de courte durée et 22,8 % en
centre de longue durée. Au cours de ces cinq années, 9,5 %
des Québécois sont décédés à domicile. Comme il n’y a eu
aucune variation significative de ces données au cours des
cinq années étudiées, les données ont été fusionnées pour
étudier la distribution des décès par suite d’un cancer ou
d’une maladie chronique (non cancéreuse).

La figure 1 illustre la distribution en fonction des diffé-
rents groupes d’âge au cours de cette période. Les figures 2a
et 2b reprennent ces données, mais en distinguant les décès
attribuables à une maladie chronique non cancéreuse de
ceux qui ont été causés par un cancer. 

Décès à domicile
Moins de 10 % des patients, quel que soit leur âge, souf-

frant d’une maladie chro-
nique ou d’un cancer sont
morts à domicile. Chez les
patients cancéreux, cette pro-
portion est restée sensible-
ment la même quel que soit
l’âge. Par contre, chez les pa-
tients atteints d’une maladie
chronique, le taux de décès à
domicile a varié sensiblement
en fonction de l’âge. Chez les
patients de 18 à 44 ans et de
45 à 64 ans, un peu plus de
12 % sont morts à domicile.
Plus l’âge augmente, plus la
proportion des décès à do-
micile diminue pour finale-

ment atteindre un plancher de 7,5 % chez les personnes de
85 ans et plus. 

Toutefois, il faut noter que les décès des patients de 65 ans
et plus représentent la majorité des décès à domicile (soit
66 % dans les cas de cancer et 78 % dans les cas de maladie
chronique) (figures 3a et 3b).

Il n’y a pas de différence significative entre les hommes
et les femmes dans la proportion des décès à domicile dus
aux maladies chroniques (figure 4b). Quant aux décès par
suite d’un cancer, on note une très légère différence entre
les hommes et les femmes (figure 4a).

Décès en centre hospitalier
La majorité des adultes québécois atteints d’un cancer ou
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Figure 1. Répartition des lieux de décès dus au cancer ou à une
maladie chronique non cancéreuse au Québec en
fonction de l’âge, de 1994 à 1998 inclusivement.
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Figure 2b. Répartition des lieux de décès dus à une maladie
chronique (excluant le cancer) au Québec en
fonction de l’âge, de 1994 à 1998 inclusivement.
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Figure 2a. Répartition des lieux de décès dus au cancer 
au Québec en fonction de l’âge, de 1994 à 1998
inclusivement.
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d’une maladie chronique non can-
céreuse meurent dans un centre
hospitalier de courte durée. La pro-
portion est légèrement plus élevée
chez les patients atteints de cancer
(70,1 %). À l’inverse, un pourcen-
tage un peu plus élevé de malades
souffrant d’une maladie chronique
non cancéreuse meurt dans un
centre hospitalier de soins de longue
durée, soit 27,3 % comparative-
ment à 17,3 % pour les patients at-
teints de cancer. Chez les patients
plus âgés (75 ans et plus), le taux de
décès dans les hôpitaux de soins de
courte durée a tendance à diminuer
au profit des centres hospitaliers de
longue durée. Cette tendance est
particulièrement marquée chez les
patients atteints d’une maladie chro-
nique non cancéreuse. Chez les pa-
tients âgés de 85 ans et plus, la pro-
portion de décès en centre de soins
de courte durée est à peu près la
même que celle en centre de soins
de longue durée. 

En observant les figures 4a et 4b,
on note que plus de femmes que
d’hommes meurent dans un centre
de soins de longue durée, cette dif-
férence étant nettement plus marquée dans les cas de ma-
ladies chroniques que dans les cas de cancers.

Discussion 

La majorité des décès enregistrés au Québec survien-
nent en établissement. La proportion de décès à domicile
est faible, soit moins de 10 %, que le décès soit attribuable
à une maladie chronique ou à un cancer. De 1994 à 1998,
aucune variation significative n’a été observée même si le
système de santé québécois a été le théâtre de changements
majeurs (réduction des durées de séjour hospitalier, déve-
loppement des services à domicile). 

Les Québécois meurent-ils plus en centre hospitalier
qu’ailleurs ? Des différences majeures au niveau de la mé-
thodologie et de la terminologie utilisées pour décrire les
différents établissements de santé (annexe) rendent la com-
paraison avec les autres pays, voire avec les autres provinces
canadiennes, difficile et risquée. 

De 1994 à 1997, l’Ontario en-
registrait une baisse significative
des taux de décès dans les hôpi-
taux de soins de courte durée, soit
de 78,5 % à 66 %14. En Nouvelle-
Écosse, de 1992 à 1997, la propor-
tion de patients atteints de cancer
qui sont décédés en centre hospita-
lier de courte durée est passée de
80,2%, en 1992, à 69,8%, en 199715,
ce qui se rapproche des données
québécoises.

Quant aux autres provinces, nous
n’avons pu obtenir que des données
fragmentaires et non publiées, par
le biais de communications person-
nelles. Le pourcentage de décès à do-
micile indiqué pour 1998, dans ces
communications était de 16,9% en
Colombie-Britannique, de 16,1 %
en Alberta, de 11,8 % au Nouveau-
Brunswick et de 8,6% au Manitoba. 

En 1993, aux États-Unis, on en-
registrait, pour l’ensemble des dé-
cès par maladies chroniques (in-
cluant les cancers), 22 % de décès à
domicile, 58 % de décès en centre
hospitalier de courte durée (contre
62,4% au Québec) et quelque 20%
en centre de soins de longue du-

rée13. En Angleterre, le taux de décès à domicile, toutes
causes confondues, s’établissait à 20% en 199816. Quant aux
décès par cancers, la proportion de décès à domicile entre
1985 et 1994 était de 27 %17. 

Quant aux décès liés spécifiquement aux cancers, les don-
nées les plus récentes provenant d’Australie indiquent qu’en-
viron 15 % des décès sont survenus à domicile en 199918.
Globalement, on ne peut que constater, nonobstant les dif-
ficultés de comparaison énoncées précédemment, qu’un
plus grand nombre d’Américains, d’Anglais et d’Australiens
que de Québécois meurent à domicile, hors des centres
hospitaliers de courte durée.

Comme peu de Québécois meurent à domicile, on peut
se demander si la maison est véritablement le lieu où ils
souhaitent mourir. À notre connaissance, il n’existe pas
d’étude récente sur la préférence des Québécois quant à
leur lieu de décès. En Ontario, une étude effectuée auprès,
non pas de la population générale, mais de patients atteints
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Figure 3a. Répartition des décès à domicile dus au
cancer en fonction des différents groupes
d’âge, de 1994 à 1998 inclusivement.
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Figure 3b. Répartition des décès à domicile dus 
à une maladie chronique en fonction 
des différents groupes d’âge, de 1994 
à 1998 inclusivement.

18-44
4 %

45-64
18 % 

65-74
23 %

75-84
30 %

85 et plus
25 %



de cancers et suivis par une équipe de soins palliatifs, révèle
que 47 % d’entre eux préféraient au départ mourir à do-
micile19. Ces données rejoignent celles d’autres études réa-
lisées dans différents pays occidentaux qui montrent que
le lieu « préféré » de décès serait le domicile, cette préfé-
rence étant exprimée clairement par une majorité, qu’il
s’agisse de la population générale20, des proches de grands
malades21,22 ou de personnes aux premiers stades d’une
maladie23,24. On estime que de 50 % à 70 % des personnes
atteintes de cancer souhaitent demeurer chez elles jusqu’à
leur mort23,25,26. On observe par contre une baisse pro-
gressive de ce désir à mesure que la maladie évolue27,28. Ce
résultat pourrait peut-être s’expliquer, en partie, par la
lourde tâche impartie aux proches qui s’occupent de ces
grands malades.

Outre le désir de demeurer à domicile, il y a plusieurs
autres facteurs qui influencent le lieu du décès, notamment
le choix du malade et de ses proches29, certaines caractéris-
tiques démographiques (âge, sexe et état matrimonial30),
la présence ou non d’un conjoint à domicile30, les caracté-
ristiques propres à chaque maladie, les attitudes et les choix
des professionnels et, bien sûr, l’accessibilité aux services.
Une étude rétrospective19 effectuée en Ontario auprès d’un
groupe de patients atteints de cancer a révélé que la pré-
sence d’un proche, en plus du conjoint, la prise en charge
par une équipe de soins à domicile tôt dans l’évolution de
la maladie, le recours à une aide du secteur privé permet-
tant d’assurer une présence la nuit et le fort désir de rester
à la maison représentaient tous des facteurs favorisant le
décès à domicile.

Plusieurs études ont révélé que l’âge influence la pro-
babilité de mourir à domicile. En effet, plus on est âgé,
moins grande est la probabilité de mourir chez soi30-32.

Même si l’objectif premier de notre étude n’était pas d’éva-
luer l’influence de l’âge et du sexe sur le taux de décès à do-
micile, nos données confirment néanmoins que l’âge est
un déterminant du lieu de décès lorsque la mort est attri-
buable à une maladie chronique en général, mais non lors-
qu’elle est liée au cancer. En chiffres absolus, ce sont les
personnes de 65 ans et plus qui meurent le plus à domicile.
Compte tenu du vieillissement de la population, on peut
prévoir qu’un nombre grandissant de patients qui décéde-
ront à domicile seront âgés de 65 ans et plus. L’organisa-
tion des soins de santé devra donc en tenir compte, car les
personnes âgées ont le plus souvent un conjoint du même
âge, donc susceptible d’avoir certains problèmes de santé
l’empêchant de s’occuper du malade, ou encore elles ont
perdu leur conjoint.

Quant au sexe, bien que toutes les études n’arrivent pas
à la même conclusion, plusieurs indiquent que la proba-
bilité de mourir à domicile est plus grande chez les
hommes30,31 , ce que nous n’avons pas constaté.

Que le décès soit dû à un cancer ou à une maladie chro-
nique non cancéreuse, les taux de décès à domicile au Qué-
bec étaient comparables. Ces résultats diffèrent d’autres
études épidémiologiques qui ont mis en évidence des dif-
férences entre ces deux catégories de malades. Par exemple,
chez les patients américains, le taux de décès à domicile des
malades chroniques non cancéreux était inférieur à celui
des personnes atteintes de cancer13. Les Québécois souffrant
de cancer, quant à eux, meurent davantage en centre hospi-
talier de soins de courte durée que ceux qui ont une maladie
chronique non cancéreuse. Ces données rejoignent celles de
l’Ontario14. On pourrait supposer que la survie des grands
malades chroniques non cancéreux est souvent plus longue
que celle des cancéreux, avec une possibilité plus élevée
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Figure 4b. Répartition des lieux de décès dus à une maladie
chronique (excluant le cancer) au Québec en fonction
du sexe, de 1994 à 1998 inclusivement.

Domicile Centres de soins  
de longue durée

Centres de soins  
de courte durée

Autre

80

70

60

50

40

30

20

10

0

Po
ur

ce
nt

ag
e

Hommes Femmes

8,38,7

67,9

56,8

21

33,4

2,3 1,4

Figure 4a. Répartition des lieux de décès dus au cancer 
au Québec en fonction du sexe, de 1994 à 1998
inclusivement.
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d’épuisement des proches et donc de placement en institu-
tion. Toutefois, ces malades sont aussi plus nombreux à vivre
déjà en centre de longue durée en raison de leur plus grand
âge et d’une perte d’autonomie concomitante, ce qui est
moins fréquent pour les patients atteints de cancer. En fait,
plus on vieillit, plus la probabilité de mourir dans un centre
de soins de longue durée13,33-35 est élevée, particulièrement
pour les femmes.

À ce sujet, plusieurs études ont porté sur l’accès aux soins
palliatifs dans les établissements de longue durée. Saliba et
coll.36, en Californie, ont étudié, à l’aide d’un outil stan-
dardisé d’évaluation, la pertinence ou non de transférer un
malade en fin de vie d’un centre de soins de longue durée
à un hôpital. Ils en ont conclu que 36 % des transferts à
l’hôpital s’expliquaient par le fait que les établissements de
soins de longue durée n’avaient ni le plateau technique ni le
personnel nécessaires pour évaluer et traiter les problèmes
touchant les patients en grande perte d’autonomie à l’ap-
proche de la mort. Alors que la plupart des personnes âgées
qui entrent dans un centre de soins de longue durée vont
éventuellement y mourir, certains se demandent si les soins
en fin de vie y ont été suffisamment développés35. Certains
auteurs estiment qu’il est temps d’accroître les ressources,
la formation et l’approche spécifiques aux soins palliatifs
dans ces établissements32. Il a été démontré qu’en Australie
les personnes très âgées meurent plus en centre de soins de
longue durée lorsque le réseau de soins palliatifs est bien éla-
boré en dehors des hôpitaux37.

Le lieu de décès ne peut pas être considéré comme un in-
dicateur de la qualité des soins reçus, quel que soit le lieu où
ces soins ont été donnés. Une augmentation du taux de dé-
cès à domicile n’est pas nécessairement synonyme de soins
de qualité à domicile. Certains se demandent même si les
services actuels sont adéquats en fonction des besoins27. Il
est clair que le fait de garder un grand malade à domicile
représente tout un défi pour les proches38. Il ne faut donc
surtout pas présenter la mort à domicile comme étant la
« bonne mort ». Il faut plutôt la présenter de façon réaliste
en en précisant les limites ainsi que les difficultés inhé-
rentes, qui sont importantes et nombreuses39. 

Mais on sait aussi que pour une certaine proportion de
malades, les soins requis en phase terminale n’exigent pas
toujours le plateau technique disponible à l’hôpital. Plu-
sieurs affirment même que les centres hospitaliers de soins
de courte durée n’offrent pas toujours le calme et la dignité
nécessaires à ces malades et que leur fonctionnement,
fondé sur les soins curatifs et la rapidité, est quelquefois
peu adapté aux besoins des mourants6,40.

On peut donc se demander, à la lumière des données ob-
tenues, si certains décès survenus dans les centres de soins
de courte durée de la province auraient pu avoir lieu dans
le milieu de vie du malade, que ce soit au domicile ou en
centre de soins de longue durée.

Limites de l’étude

Notre étude présente des limites découlant de nos sources
de données. Les lieux de décès indiqués dans le fichier du
ministère de la Santé et des Services sociaux proviennent
des certificats de décès. Ils reflètent donc le lieu où le décès
a été constaté et non pas nécessairement l’endroit où il s’est
produit. Or, certains décès survenus à domicile sont consta-
tés à l’urgence de l’hôpital, sous-estimant ainsi les décès à
domicile et surestimant les décès en centre de soins de
courte durée.

Il est clair aussi qu’il aurait été plus intéressant de
connaître le lieu de soins pendant la phase terminale d’une
maladie ainsi que la durée des soins dans un lieu donné,
que le lieu même du décès. Ces statistiques ne sont, tou-
tefois, pas accessibles à l’échelle de notre population. De
plus, les données actuelles ne permettent pas d’isoler le
taux de décès survenus dans les unités de soins palliatifs
de la province, puisque plusieurs de ces unités font partie
intégrante des centres hospitaliers de courte durée. Quant
aux maisons spécialisées en soins palliatifs, elles ne sont
pas répertoriées dans une catégorie distincte dans le fichier
des décès, ce qui rend difficile l’extraction des données re-
latives aux décès s’y étant produits. Malgré ces limites, la
présente étude, en dégageant un portrait assez précis du
lieu de décès des Québécois, permet indirectement de jeter
un regard sur les soins en fin de vie au Québec.

I L APPARAÎT ASSEZ CLAIREMENT que le sort actuel des Québé-
cois est de mourir, pour la très grande majorité d’entre

eux, en établissement, dans une proportion qui semble
plus élevée que dans plusieurs autres pays industrialisés.
Comment peut-on expliquer ce faible taux de décès à do-
micile des Québécois ? En plus des facteurs communs à
toutes les sociétés occidentales, ce résultat est-il lié à une in-
suffisance des services de soins palliatifs à domicile, à des
valeurs de vie propres aux Québécois ou à d’autres facteurs? 

Même si le lieu de décès n’est pas révélateur de la qualité
des soins reçus, nous devons néanmoins nous demander
si les services actuellement offerts au Québec répondent
aux besoins et aux désirs exprimés par les patients en fin de
vie. Il serait également important de vérifier les attentes et
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Définition et terminologie des différents établissements de santé 
et services de fin de vie – Équivalent anglais 

Définition et vocation de 
l’établissement ou des soins Termes français en usage Termes anglais en usage

Établissement où sont effectués Hôpital (France, Québec – Avant 1980 ) Hospital
les diagnostics et les traitements

Centre hospitalier de soins aigus (Québec – Après 1980) Acute Care Hospital,des malades, établissement 
Acute Care Facility« normalement » réservé à 

Centre hospitalier de soins généraux (Québec – Après 1990) (CHSG) General Hospitaldes soins de courte durée

Centre hospitalier de soins de courte durée (CHSCD) – Québec – Depuis 2000

Centre ou résidence de soins Centre hospitalier de soins chroniques Chronic Care Hospital
de longue durée pour des Centre hospitalier de soins prolongés
malades en phase chronique Centre hospitalier de longue durée
ou en perte d’autonomie, le plus Centre hospitalier de soins de longue durée (Québec – Depuis 2000) : CHSLD
souvent pour des personnes 

Centre d’accueil Nursing homeâgées ou handicapées

Résidence pour personnes âgées, maison d’hébergement Residence, Home, Residential
care. Residential institution for
the elderly, residential home

Soins palliatifs, Unité hospitalière de soins palliatifs : une partie des lits de l’établissement Hospice ward
soins en fin de vie est réservée aux personnes en fin de vie, le plus souvent atteintes de cancer.

Maison de soins palliatifs : ce type d’établissement est exclusivement Hospice
réservé à des personnes en fin de vie, habituellement atteintes de cancer. Établissement hospitalier à
Les maisons de soins palliatifs au Québec (14) ne sont pas publiques, vocation exclusive de soins
sauf une, et sont le plus souvent subventionnées par des fondations privées palliatifs (réseau national 
sans but lucratif (Avis 2003*). subventionné par l’État en

Angleterre). Certains, aux 
États-Unis et en Angleterre,
offrent des soins dits « intégrés »,
avec un service complémentaire
de soins à domicile.

Service de soins palliatifs hospitaliers prodigués dans les hôpitaux avec ou Provision for palliative 
sans unité officielle. Une équipe multidisciplinaire est habituellement en place. care in hospital

Service de soins palliatifs « complets » à domicile : professionnels formés Palliative care team
et expérimentés en soins palliatifs à domicile, infirmières et médecins Au Québec, seuls deux 
disponibles jour et nuit. organismes infirmiers donnent

de tels soins spécialisés dans la
région de Montréal : VON et EVM.
Ces équipes de soins palliatifs
complets sont réparties partout en
Angleterre (programme national).

Approche palliative : ouverture d’esprit face aux malades en fin de vie,  Palliative care approach
mais il n’y a pas nécessairement de professionnels formés et expérimentés, 
ni de médecins/infirmières disponibles jour et nuit.

Soins prodigués à domicile* Service de soins à domicile, services à domicile Home care
Service de soins à domicile généraux de base. Home care services primary

health care, community based
long term care, community care,
home-based care, primary care,
home care services

CLSC : centres locaux de services communautaires (Québec) ; équipes Community clinic
multidisciplinaires offrant à la grandeur de la province des services 
généraux (et quelquefois aussi médicaux) à domicile. De façon inégale, 
certains offrent aussi des soins palliatifs à domicile, complets ou non. 

* Avis du Conseil de la santé et du Bien-être du Québec : Pour une plus grande humanisation des soins en fin de vie. Avril 2003 – www.csbe.gouv.qc.ca

A N N E X E



préoccupations des familles qui prennent soin, à domicile,
de leur proche atteint d’une maladie terminale et d’exami-
ner comment ces facteurs influencent le déroulement des
soins. De plus, l’accès à des soins palliatifs complets est-il
étendu aux établissements de longue durée, milieu de vie
de plusieurs patients âgés ? Toutes ces questions méritent
d’être examinées dans des études subséquentes. Si nous
voulons, comme société, répondre adéquatement aux be-
soins des malades en fin de vie, de leur famille et de leurs
proches, il est essentiel d’évaluer, sans tarder, les forces et
les faiblesses des services actuellement offerts. c
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