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Contexte et questions préliminaires

• Trajectoires de fin de vie: de quoi parle-t-on?

• Quels sont les enjeux éthiques liés au vieillissement, aux trajectoires 
nouvelles générées en lien avec la médecine? 

• Quels sont les enjeux organisationnels auxquels nous faisons face?
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Trajectoires de personnes en fin de vie

• La modélisation des trois trajectoires de fin de vie de Murray (2005)
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Trajectoires de personnes en fin de vie

• Autres modèles basés sur les trajectoires liées à la disability (Gill et al., 2010)
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Trajectoires de personnes en fin de vie



De l’échelle macro à l’échelle micro : situations de fin 
de vie

Appel sur la Plateforme d’écoute du Centre national (décembre 2019)

• Patient de 80 ans atteint d’un glioblastome depuis 3 ans et demi

• La chimio a été arrêtée

• Il a fait un séjour en SSR (en Lit identifié soins palliatifs) 

• Il est en USP depuis 5 semaines

• L’USP veut le transférer : « Il est stabilisé, il faut le mettre ailleurs, en SSR »

-> Était-ce un séjour de répit?  

-> Quelle prise en charge en aval de l’USP?

-> Comment qualifier cette trajectoire de fin de vie?
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De l’échelle macro à l’échelle micro : situations de fin 
de vie

Appel sur la Plateforme d’écoute du Centre national (février 2020)

• Patient de 80 ans atteint d’un cancer du cerveau

• Hospitalisé dans un service d’onco-gériatrie

• Le patient est vaguement lucide; a refusé des traitements (sans visée 
curative); n’a aucune douleur; le pronostic vital est malaisé à déterminer

• Il était précédemment en Ehpad; ne peut retourner en Ehpad car la prise 
en charge est désormais trop lourde

• L’équipe médicale a suggéré un retour à domicile mais l’épouse ne sent 
pas capable de l’assumer

-> Comment éviter que le patient soit transféré d’une structure à l’autre?

-> Existe-t-il des structures qui puissent le prendre en charge jusqu’à sa fin de 
vie, quitte à payer?
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Vieillissement, nouvelles trajectoires 

• Les trajectoires de fin de vie sont impactées par le vieillissement et les 
performances de la médecine, notamment palliative

• Des temporalités longues de fin de vie

-> peut-on parler de chronicité de la fin de vie?

• Notion de survie, de surplus de vie 

-> est-on dans une marge excédentaire de vie (ou perçue comme telles)?

• Comment les personnes peuvent-elles se déployer dans cet espace de vie? 

-> Quelle autonomie performative?

8



Enjeux organisationnels et éthiques

• Résultats de l’enquête 2019 sur les ressources en soins palliatifs (USP, 
EMSP) du Centre national: 

-> il manque des lits d’aval pour la prise en charge de patients ne décédant 
pas en USP

-> comment prendre en charge ces patients aux trajectoires flottantes?

• Enjeu du sens de cette chronicisation: 

-> qu’en pensent les principaux concernés?

-> comment s’assurer que la balance perte de chance-acharnement 
thérapeutique/obstination déraisonnable est prise en compte?

-> quelle place accordée à l’autonomie du patient?
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Enjeux organisationnels et éthiques

• Quelle place pour l’hôpital ? 

-> Lieu de prise en charge des épisodes aigus avant un retour à domicile ou en 
Ehpad, ou lieu de prise en charge jusqu’au décès ?

-> Doit-il rester le pivot de l’organisation des soins palliatifs?

• Importance d’une médicalisation assumée en ville

• Nécessité d’associer les citoyens à la réflexion autour des réalités induites 
par la chronicisation de la fin de vie pour élaborer des dispositifs adaptés

• Les dépendances augmentent, les droits ne doivent pas disparaître, 
notamment dans l’accompagnement de fin de vie – même si celui-ci est 
long
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Merci de votre attention

https://www.parlons-fin-de-vie.fr/
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