
À LA LUMIÈRE de ces renseignements, nous avons voulu
voir s’il existait, à l’intérieur même du territoire qué-

bécois, une disparité quant aux lieux de décès des per-
sonnes mortes du cancer.

En 1993, aux États-Unis, 22 % des décès par maladies
chroniques (incluant les cancers) ont eu lieu à domicile1.
Toutefois, une vaste enquête effectuée en 19972 a mis en
évidence que le pourcentage de décès à domicile variait
grandement d’un État à l’autre (de 18,4 % à 35,8 %). Les
auteurs en ont donc conclu que le lieu de résidence avait
une grande influence sur le lieu de décès (Geography is des-
tiny). Au Canada, l’examen des données disponibles laisse
soupçonner des variations importantes d’une province à
l’autre (voir volet I, Le Médecin du Québec, vol. 39, no 4).

Bien que le lieu de décès ne reflète pas la qualité des ser-
vices reçus, cette information pourrait possiblement aider
à mieux planifier les services offerts aux grands malades
en fin de vie et surtout à mieux les répartir.

Méthodologie

Les données concernant le lieu de décès par cancer ont
été extraites des fichiers de décès (SP 3) du ministère de
la Santé et des Services sociaux du Québec. Comme dans

le premier volet, les lieux de décès ont été regroupés en
quatre catégories : le domicile, les centres hospitaliers de
soins de courte durée, les centres de soins de longue durée
(qui regroupent les centres de soins de longue durée, les
centres d’accueil, les hôpitaux psychiatriques, les centres
de réadaptation et les sections de soins de longue durée
des centres hospitaliers de soins de courte durée) et la ca-
tégorie « autre ». Cette dernière catégorie englobe les dé-
cès survenus à l’extérieur de la province, ceux qui se sont
produits à l’extérieur d’un établissement et hors du do-
micile (sur les lieux d’un accident, par exemple) et les
quelques cas pour lesquels le lieu de décès est inconnu. 

Résultats

Le tableau montre une variation du pourcentage de dé-
cès à domicile d’une région à l’autre du Québec, allant de
6,6 % dans les Laurentides à 11,2 % en Estrie. Le Nunavik
affiche un pourcentage de décès à domicile de 45,7 %, mais
le nombre absolu restreint de décès rend la comparaison
avec les autres régions du Québec difficile. Il en est de même
pour les Terres-Cries-de-la-Baie-James (13,3%) et le Nord-
du-Québec (6,4 %).

Les régions qui comptent un pourcentage relativement
plus élevé de décès par cancer à domicile (10 % ou plus)
sont le Saguenay–Lac-St-Jean (10,3%), l’Outaouais (10%),
Laval (10,7 %) et l’Estrie (11,2 %). 

Celles qui ont le pourcentage le plus faible (moins de 8%)
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Dans le premier volet de l’étude, nous avons constaté qu’au cours des années 1994-1998, 87,4% des
Québécois adultes atteints de cancer sont décédés dans un centre hospitalier, soit 70,1% dans un
centre hospitalier de soins de courte durée et 17,3% dans un centre de soins de longue durée.
Seulement 9,2% des malades sont décédés à domicile (voir le volet I publié dans Le Médecin du Québec,
vol. 39, no 4).
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* Cet article est le deuxième volet d’une étude sur les lieux de décès des
Québécois de 1994 à 1998 inclusivement.
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Lieu de décès (pourcentage de tous les décès) des adultes québécois atteints de cancer 
au cours des années 1994-1998 inclusivement pour les 18 régions sociosanitaires

T A B L E A U

Centres Centres 
de soins de soins
de courte de longue

Région sociosanitaire durée durée Domicile Autres

01 – Bas-Saint-Laurent 69,9 22 7,1 1,0
02 – Saguenay–Lac-Saint-Jean 73,9 9,3 10,3 6,5
03 – Québec 61,4 30 7,4 1,1
04 – Mauricie–Centre-du-Québec 76,7 10,3 8,3 4,6
05 – Estrie 68,9 14,5 11,2 5,3
06 – Montréal-Centre 69,7 19,4 9,9 0,9
07 – Outaouais 73,5 9,5 10,0 7,0
08 – Abitibi-Témiscamingue 75,8 9,6 8,6 6,0
09 – Côte-Nord 66,1 5,8 8,8 19,2
10 – Nord-du-Québec 86,4 2,7 6,4 4,5
11 – Gaspésie–Îles-de-la-Madeleine 75,1 12,4 9,8 2,6
12 – Chaudière-Appalaches 62,1 19,6 9,2 9,0
13 – Laval 72,0 16,2 10,7 1,2
14 – Lanaudière 78,9 12,6 7,7 0,9
15 – Laurentides 72,2 19,5 6,6 1,8
16 – Montérégie 69,3 15,4 9,8 5,5
17 – Nunavik 45,7 6,5 45,7 2,2
18 – Terres-Cries-de-la-Baie-James 80,0 4,4 13,3 2,2

Total 70,1 17,3 9,2 3,3

Pourcentage de décès à domicile
Moins de 8
Plus de 8, mais moins de 9,5
Plus de 9,5



sont le Bas-Saint-Laurent (7,1 %), la région de Québec
(7,4 %), Lanaudière (7,7 %) et les Laurentides (6,6 %). 

Discussion

Le lieu de décès ne donne aucune indication sur la qua-
lité des soins, ni sur l’endroit où la plus grande partie
des soins a été reçue. Par contre, le lieu de décès peut
probablement donner des indices indirects, bien qu’in-
complets, sur l’accessibilité à certains services, comme
les soins palliatifs.

Malheureusement, il n’existe pas au Québec de données
statistiques provinciales complètes sur les services de soins
palliatifs disponibles dans les centres de soins de courte
durée et de longue durée et dans les CLSC. Pour cette re-
cherche, nous avons au départ tenté d’établir un lien entre
nos données et l’accessibilité aux services de soins pallia-
tifs dans la province. Comme il n’existait aucun fichier pro-
vincial recensant ces services, nous avons communiqué
avec les diverses régies régionales de la province et avec
chaque établissement de la province susceptible d’offrir
des services de soins palliatifs. Malheureusement, nous
n’avons pu obtenir suffisamment de données pour tracer
un portrait complet et fiable de la situation. Il nous a donc
été impossible d’établir un lien entre nos données sur les
décès à domicile et l’accessibilité au Québec à des services
de soins palliatifs, ce qui nous a obligés à nous limiter à
notre premier objectif de recherche, soit la comparaison
des lieux de décès d’une région à l’autre.

L’examen des pourcentages de décès à domicile par can-
cer, de 1994 à 1998, montre une certaine disparité entre
les différentes régions du Québec. Bien que cette dispa-
rité ne soit pas aussi prononcée que celle qui existe entre
les différents États américains2, les données québécoises
révèlent néanmoins un taux de décès à domicile nette-
ment moins élevé que chez nos voisins du Sud ainsi que
dans d’autres pays tels que l’Angleterre et l’Australie (voir
volet I publié dans Le Médecin du Québec, vol. 39, no 4).

Il est certain que de nombreux facteurs influent sur le
lieu de décès. Plusieurs de ces facteurs, telles que les ca-
ractéristiques sociodémographiques, sont tout à fait in-
dépendants de l’organisation des soins. Toutefois, on peut
se demander si le faible taux de décès à domicile dans cer-
taines régions et la variation observée d’une région à
l’autre ne reflèteraient pas, en partie, les disparités ré-
gionales observées dans la répartition des services de
soins palliatifs3.

Qu’en est-il dans le reste du Canada?

Une étude canadienne4 a montré qu’un des facteurs pré-
dictifs importants de décès à domicile était la présence
d’une équipe « complète » de professionnels à domicile
(voir définition à l’annexe). Cette équipe jouait un rôle dé-
terminant dans le maintien à domicile des malades en fin
de vie. Elle comprenait des infirmières expérimentées en
soins palliatifs, des médecins qui pouvaient faire des vi-
sites à domicile et une disponibilité rapide, 24 heures sur
24, de personnes expérimentées en situation de crise. Cette
équipe de soins à domicile est décrite comme étant l’élé-
ment de « base nécessaire pour réussir à prodiguer des
soins palliatifs à domicile »5. 

Les patients d’Edmonton ont accès, depuis 1995, à un
programme régional de soins palliatifs, dont le but est de
renverser la tendance à accueillir les malades en fin de vie
dans les hôpitaux de soins de courte durée, pour leur per-
mettre d’être soignés à domicile ou dans des unités de
soins palliatifs, lieux jugés plus appropriés pour cette der-
nière étape de leur vie. Dans le cadre de ce programme,
des équipes de soins palliatifs « complètes » à domicile ont
été créées ainsi qu’un système où les dossiers accompa-
gnent le malade où qu’il soit. L’accessibilité accrue à des
unités de soins palliatifs a été réalisée en limitant volon-
tairement le taux d’occupation à 92 % des lits, de façon à
permettre les admissions rapides. Des intervenants spé-
cialisés apportent leur expertise et leur soutien au méde-
cin de famille qui demeure le médecin traitant. En 2000,
à Edmonton, 79 % des patients cancéreux en phase ter-
minale avaient accès à ce programme6. Le pourcentage de
décès à domicile enregistrés en 1999 était de 16 % com-
parativement à 10 % en 19927.

En Nouvelle-Écosse, de 1992 à 1997, Burge8 a noté une
diminution du pourcentage de décès en centre hospita-
lier de soins de courte durée des patients atteints de can-
cer, qui est passé de 80,2 % à 69,8 %. L’auteur émet l’hy-
pothèse que la plus grande disponibilité des soins à
domicile (Home Care ) et l’existence de programmes spé-
cialisés en soins palliatifs ont peut-être contribué, en partie,
à cette diminution. 

L’Angleterre a mis sur pied au cours des trente der-
nières années un programme national de soins palliatifs.
Entre 1980 et 1997, le nombre d’« hospices » (voir défini-
tion à l’annexe) est passé de 80 à 223 et le nombre
d’équipes de soins palliatifs a augmenté de 100 à 4009,10,
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ce qui peut expliquer, en partie, le taux élevé de décès à
domicile enregistré dans ce pays (20 %, en 1998, toutes
causes de décès confondues11). Quant aux décès par can-
cer, la proportion de décès à domicile enregistrés entre
1985 et 1994 était de 27 %12. 

Qu’en est-il actuellement de l’accès 
à des services de soins palliatifs au Québec?

En mars 2000, le rapport Lambert–Lecompte13 a tenté
de brosser un portrait de la situation des soins palliatifs
au Québec. Il y était constaté que les soins palliatifs
étaient offerts et évoluaient de façon inégale selon les ré-
gions de la province. Des limites importantes ont été no-
tées quant à la prestation des soins palliatifs à domicile
en fin de vie.

Dans un rapport émis en avril 2003, le Conseil de la
santé et du bien-être, un conseil consultatif du gouverne-
ment provincial, note que les CLSC, en raison de res-
sources limitées, se « limitent à répondre aux demandes
formulées plutôt que d’adopter une attitude proactive ».
En outre, le Conseil indiquait que le taux de visites à do-
micile effectuées par les médecins de famille avait enre-
gistré, depuis 1996, une baisse dans la quasi-totalité des
régions du Québec. Il soulignait également la tâche im-
portante qui incombe aux proches qui prennent soin d’un
grand malade à domicile. 

Le Conseil concluait que « l’insuffisance des ressources
de première ligne dans la communauté entraîne un taux
d’hospitalisation accru en fin de vie » et que « faute de dis-
ponibilité de services organisés de soins palliatifs en fin de
vie dans la communauté, les personnes mourantes n’ont
pas le choix d’être hospitalisées ». 

La région de Montréal bénéficie depuis plusieurs an-
nées de l’expertise de deux organismes sans but lucratif
(les Infirmières de l’Ordre de Victoria  ou VON et l’En-
traide Ville-Marie ou EVM) qui se sont spécialisés dans
les soins à domicile auprès des personnes en fin de vie. La
région vient aussi tout juste de se doter, par le biais d’un
regroupement des CLSC de la région, d’une garde régio-
nale de nuit et de fin de semaine assurée par des méde-
cins et des infirmières formés en soins palliatifs à domi-
cile. Cette garde permet de desservir tous les malades en
fin de vie à domicile. Cette accessibilité accrue à des ser-
vices en fin de vie dans la région montréalaise pourrait
faciliter le maintien à domicile. Des initiatives régionales
existent certainement ailleurs au Québec, mais aucun

recensement officiel provincial n’est disponible.

Limites de l’étude

En raison des limites déjà discutées dans le premier vo-
let de l’étude, les données exposées doivent être interpré-
tées avec prudence. De plus, au moment de la réalisation
de l’étude, nous n’avons pu obtenir de données complètes
après 1998. Il nous est donc impossible de savoir si la si-
tuation actuelle s’est modifiée de façon considérable par
rapport à la période couverte, soit celle de 1994 à 1998.

Néanmoins, nous espérons que ces données susciteront
réflexions et discussions sur l’organisation des soins pour
les patients en fin de vie. 

Il serait certainement intéressant, dans l’avenir, d’étu-
dier le lien entre les lieux de décès et l’accès à des ressources
en soins palliatifs dans chacune des régions du Québec.

Il serait souhaitable, dans des études futures, de mieux
déterminer les variables influençant le lieu de décès, ce qui
pourrait permettre de mieux guider les actions pouvant
être entreprises à l’échelle de la province dans le dévelop-
pement de services aux malades en fin de vie.

I L EST DIFFICILE de formuler ou d’évaluer de façon claire
ce qui constitue une mort « appropriée » par cancer,

mais il est raisonnable de présumer que la qualité de vie et
les perceptions des malades quant aux soins sont liées non
seulement au choix du lieu de décès, mais aussi au soula-
gement des symptômes, à l’autonomie (l’autodétermina-
tion), à la participation du malade et de ses proches et à
une bonne continuité des soins14.

Les liens entre le lieu de décès des malades atteints de
cancer et l’accessibilité des services de fin de vie à domicile
ne sont qu’hypothétiques, mais méritent réflexion, surtout
à la lumière des faibles pourcentages de décès à domicile
enregistrés partout au Québec. 

Soulignons néanmoins que l’accès à des soins à domicile
bien structurés ne représente qu’un des volets de l’ensemble
des services à mettre sur pied pour les patients en fin de vie.
Mourir à domicile ne doit pas représenter une fin en soi.
Même dans des conditions optimales de soins, seule une
certaine proportion des patients décédera à domicile,
comme le démontre l’expérience de différentes collectivi-
tés7,10,15. De plus, mourir à domicile n’a du sens que s’il s’agit
d’un désir du patient et de ses proches. L’important, comme
le recommande le Conseil de la santé et du bien-être, est
d’assurer aux patients « l’accès, dans le respect de leur
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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 Hospital
des soins de courte durée

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

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.
Des 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 –Site Internet
www.csbe.gouv.qc.ca
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volonté quant au lieu de leur décès, à des services
organisés de soins palliatifs de qualité dans toutes
les régions sociosanitaires du Québec », quel que
soit leur lieu de décès (domicile, maison ou unité
de soins palliatifs, centre hospitalier, centre de soins
de longue durée)3. c
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