
Un devis de recherche longitudinal 
quantitatif et rétrospectif
Fruit d’un partenariat entre l’École de santé publique de 
l’Université de Montréal (ESPUM) et l’Institut national 
d’excellence en santé et services sociaux (INESSS), 
notre étude s’appuie sur un riche ensemble de données 
clinico-administratives couvrant la période du 1er avril 
2014 au 31 mars 2018. En vertu d’une entente tripartite 
entre l’INESSS, la Régie de l’assurance-maladie du 
Québec (RAMQ) et le ministère de la Santé et des 
Services sociaux (MSSS), nous avons obtenu un accès 
privilégié à des données nous permettant de brosser un 
portrait le plus fidèle possible du recours aux soins et 
services du système de santé par les Québécois et 
Québécoises dans leur dernière année de vie.

Entre 2014 et 2018, plus de 260 000 personnes sont 
décédées au Québec et avaient plus de 65 ans au 
moment du décès. À partir de cette cohorte, nous 
avons extrait un échantillon de 21 255 personnes. Notre 
échantillon est représentatif de la population à l’étude 
en ce qui concerne le nombre de décès par année 
financière, le sexe, l’âge et la région sociosanitaire.

Pour chaque décès, le Fichier d’inscription des 
personnes assurées (FIPA) contient le lieu et les causes 
initiales et secondaires du décès. Ces causes sont 
renseignées en utilisant les codes de la Classification 
internationale des maladies (CIM-10) qui permet de 
classer les individus selon cinq trajectoires cliniques de 
décès : maladie terminale, insuffisance organique, 
fragilité physique ou cognitive, « autre cause » et 
«-cause inconnue ». Les caractéristiques individuelles
sont tirées du FIPA et du Registre des évènements 
démographiques — Fichier des décès (RED/D).

Pour chaque individu, il a été possible de recueillir 
l’ensemble des informations sur le recours aux soins et 
services durant les 12 mois précédant le décès. Ces 
soins et services incluent les services « cliniques » 
comprenant les visites à l’urgence, les hospitalisations, 
les consultations médicales et les services cliniques 
offerts par les centres locaux de services 
communautaires (CLSC) ainsi que les services 
«-sociaux » comprenant ceux offerts par les CSLC et 
ceux reçus en centre d’hébergement en soins de longue 
durée (CHSLD).

Les informations concernant les visites à l’urgence
proviennent de la Banque de données communes des 
urgences (BDCU) du ministère de la Santé et des 
Services sociaux (MSSS). Le coût des visites à l’urgence 
n’étant pas intégré à la BDCU, notre estimation des 
coûts repose sur les rapports financiers. Ceci pourrait 
entraîner une sous-estimation des coûts puisque les 
rapports financiers ne tiennent pas compte de la durée, 
de la complexité, ni des ressources requises pour 
chaque visite à l’urgence. Or, ces facteurs peuvent avoir 
un impact sur les coûts individuels des visites.

Les informations concernant les séjours hospitaliers 
proviennent de la banque de données de Maintenance 
et exploitation des données pour l’étude de la clientèle 
hospitalière (MED-ECHO). Notre estimation du nombre 
de séjours hospitaliers est très fiable puisqu’un 
algorithme mis en place en interne à l’INESSS permet 
de pallier diverses difficultés de mesure. Nous utilisons 
les données de MED-ECHO jumelées au niveau 
d’intensité relative des ressources utilisées (NIRRU) 
associé à chaque séjour et au coût en dollars du NIRRU 
pour calculer les coûts des hospitalisations.

Les informations sur les consultations médicales
proviennent de la Banque de données de services 
rémunérés à l’acte de la RAMQ (SMOD). Pour chaque 
individu et pour chaque acte, nous disposons 
d’informations sur la date de l’acte, le type d’acte, 
l’établissement et le lieu où il a été réalisé (par ex. 
urgence, clinique médicale, hospitalisation) ainsi que le 
coût facturé et payé par la RAMQ au professionnel. 
Chaque acte possède un montant de base documenté 
dans le manuel de facturation des omnipraticiens ou 
spécialistes. Ce montant peut être majoré selon l’âge 
par exemple, ou la vulnérabilité du patient. Les 
consultations susceptibles d’avoir eu lieu durant un 
séjour à l’urgence ou à l’hôpital et les services des 
professionnels non rémunérés à l’acte ne sont pas 
comprises dans les fichiers de données. Par ailleurs, il 
est possible que certaines consultations soient 
dédoublées si le médecin a facturé certains actes à 
deux dates différentes dépendant du fonctionnement 
ou de la pratique du médecin et du personnel 
administratif. Ces éléments de possibles 
sous-estimations d’un côté et surestimations de l’autre 
ont toutefois peu d’impact sur l’estimation des coûts.

Les personnes de 65 ans et plus 
représenteront le quart de la population 
québécoise en 2031. Durant les dernières 
années de vie, cette population 
vieillissante risque de présenter une 
augmentation de problèmes de santé 
multiples, nécessitant des soins de plus en 
plus complexes et coûteux. Le système de 
santé et de services sociaux québécois 
devra ajuster son offre de services afin de 
répondre à ces besoins changeants. Une 
étude CIRANO (Bosson-Rieutort et al., 
2024) montre que les coûts des services 
de santé grimpent en flèche dans les 
derniers mois de vie, surtout à cause des 
coûts d’hébergement en CHSLD. 
Considérant la volonté du gouvernement 
de favoriser les soins à domicile et de 
s’éloigner de la vision hospitalo-centrée, 
cette étude représente une importante 
contribution au débat.

Les maladies dites de « vieillesse » telles que les tumeurs 
malignes, les maladies du cœur et la maladie d’Alzheimer 
sont parmi les dix principales causes de décès au Québec 
et au Canada. La prévalence de la multiplicité de maladies 
chroniques est en hausse au Canada et augmente avec 
l’âge (Feely et al., 2017, Roberts et al., 2015 et Sakib et al., 
2019). Au Québec, la multimorbidité — c’est-à-dire la 
présence de deux maladies chroniques ou plus — atteint 
50 % chez la population de 65 ans et plus selon les 
données les plus récentes disponibles (Institut national de 
santé publique du Québec, 2024). On entend par maladies 
chroniques l’arthrite, l’hypertension artérielle, le diabète, 
le cancer, les maladies du cœur, l’accident vasculaire 
cérébral (AVC), la maladie d’Alzheimer et autres troubles 
de l’humeur et troubles d’anxiété.

La période de fin de vie est donc une période critique. La 
plupart des personnes sont confrontées à une 
accumulation de problèmes de santé et ont des besoins 
plus spécifiques et complexes. Cette situation entraîne 
souvent un recours accru aux soins et services durant les 
mois précédant le décès (Cohen-Mansfield et al., 2018, 
Bekelman et al., 2016, Fowler & Hammer, 2013, Hill et al., 
2019, Moineddin et al., 2010, Nie et al., 2008, Jakobsson et 
al., 2007).
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Les personnes décédées des suites 
d’une fragilité physique et cognitive 
— majoritairement des femmes — ont 
plus souvent recours à des services 
«-sociaux »
Selon notre définition, un décès peut survenir à la suite 
d’une maladie terminale, d’une insuffisance organique, 
d’une fragilité physique ou cognitive, ou d’une « autre 
cause ». Sur le total des 21 255 personnes de notre 
échantillon, près de 50 % sont décédées d’une 
insuffisance organique, 30 % d’un cancer et 15 % d’une 
fragilité physique ou cognitive. Un peu plus de la moitié 
(53 %) étaient des femmes et environ 40 % étaient âgés 
de 80 ans et plus au moment du décès, toutes causes 
confondues. Aussi, 82 % de celles et ceux qui sont 
décédées d’une insuffisance organique avaient 80 ans ou 
plus. Chez les femmes seulement, 55 % de celles 
décédées d’une insuffisance organique avaient 80 ans ou 
plus.

L’utilisation des soins et services de santé diffère 
fortement selon la cause du décès, elle-même associée 
au sexe et à l’âge des personnes. Les personnes décédées 
d’une fragilité physique ou cognitive sont plus souvent 
des femmes et sont plus souvent âgées au moment du 
décès. Elles ont plus souvent recours à des services de 
type « sociaux », incluant les soins et services offerts en 
soutien à domicile par les CLSC et ceux fournis dans un 
CHSLD. En revanche, les personnes décédées des suites 
d’une maladie terminale ont plutôt recours à des services 
«-cliniques-». Nous présentons ici quelques résultats 
plus spécifiques.

Les personnes souffrant d’une fragilité physique ou 
cognitive sont plus souvent hébergées en CHSLD. Au 
sein de notre cohorte, 70 % d’entre elles ont été hébergés 
au moins une fois. En comparaison, l’hébergement en 
CHSLD ne concernait qu’une personne sur quatre parmi 
celles décédées d’une insuffisance organique et 
seulement une personne sur dix pour celles décédées 
d’une maladie terminale. Non seulement les personnes 
souffrant d’une fragilité physique ou cognitive sont plus 
souvent hébergées en CHSLD, mais elles y sont 
hébergées plus longtemps que les autres 
(β = 0,419, p < 0,001). La durée moyenne de séjour en 
CHSLD était de 294 jours pour les personnes atteintes 
d’une fragilité physique ou cognitive contre 253 jours pour 

les personnes souffrant d’une insuffisance organique et 
191 jours pour les personnes souffrant d’une maladie 
terminale. Notons que presque toutes les personnes 
(94 %) hébergées en CHSLD y sont restées jusqu’à leur 
décès.

Les personnes souffrant d’une fragilité physique ou 
cognitive séjournent moins souvent à l’hôpital 
(β =  - 0,188, p < 0,001). Seuls 42 % des individus souffrant 
d’une fragilité physique ou cognitive ont séjourné au 
moins une fois à l’hôpital durant leur dernière année de 
vie, contre 88 % des individus décédés d’une maladie 
terminale et 73 % des individus décédés d’une 
insuffisance organique. Par contre, lorsque les personnes 
décédées d’une fragilité physique ou cognitive se 
retrouvent à l’hôpital, la durée de leur séjour est plus 
longue que pour les autres personnes 
(β = 0,278, p < 0,001). 

Les personnes décédées d’une fragilité physique ou 
cognitive se présentent moins souvent à l’urgence
(β =  - 0,174, p < 0,001), mais lorsqu’elles le font elles y 
passent plus de temps (β = 0,111, p < 0,001). Parmi les 
personnes s’étant présentées à l’urgence durant leur 
dernière année de vie, la moitié était décédées d’une 
maladie terminale, le tiers d’une insuffisance organique et 
seulement 10 % étaient décédées des suites d’une 
fragilité physique ou cognitive. En moyenne, les 
personnes décédées d’une fragilité physique ou cognitive 
passent 22,4 heures à l’urgence contre 
19 heures pour les individus atteints d’une maladie 
terminale et 20 heures dans le cas d’une insuffisance 
organique. 

La plus grande différence observable entre les hommes 
et les femmes concerne la cause du décès. Parmi les 
personnes décédées des suites d’une fragilité physique 
ou cognitive, près de 63 % sont des femmes. De ce fait et 
comparativement aux femmes, les hommes ont plus 
souvent recours à l’urgence (β = 0,043, p < 0,001) et sont 
plus souvent hospitalisés que les femmes 
(β = 0,041, p < 0,001). Cependant, la durée des visites à 
l’urgence est moins longue chez les hommes 
(β = - 0,049, p < 0,001) de même que la durée des 
hospitalisations (β =  - 0,143, p < 0,001). Aussi, les hommes 
sont moins souvent hébergés en CHSLD et ils ont des 
séjours plus courts que ceux des femmes 
(β =  - 0,064, p = 0,003).

Les informations sur les services offerts par les centres 
de services locaux communautaires (CLSC) sont tirées 
du Système d’information sur la clientèle et les services 
des CLSC (i-CLSC). Les données incluent les services 
offerts à domicile, mais pourraient exclure certaines 
interventions en soins de santé puisque les médecins 
n’ont aucune obligation administrative de documenter 
leurs interventions dans cette base de données. Par 
exemple, certains services en soins palliatifs et pour 
lesquels le médecin est rémunéré sous forme mixte ou 
sous forme de salaire ainsi que les services dispensés 
grâce à l’allocation directe (ou chèque emploi-service) 
pourraient être exclus en vertu du cadre normatif de la 
base de données. Un important travail de traitement des 

données a dû être fait afin d’obtenir une estimation la plus 
juste possible du recours aux services par les CLSC et de 
leurs coûts.

Enfin, le « code plan » saisi dans la base de données 
d’assurance médicaments du FIPA et des données 
clinico-administratives ont permis d’inférer des 
informations au sujet des hébergements en CHSLD. 
Approximativement 80 % des personnes hébergées en 
CHSLD seraient inclus dans la base de données du FIPA. 
Les hébergements en résidences privées pour aînés (RPA) 
et ceux en CHSLD privés (conventionnés ou non) sont 
toutefois exclus. L’impact de ces exclusions est toutefois 
minime. 
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dans le manuel de facturation des omnipraticiens ou 
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séjour à l’urgence ou à l’hôpital et les services des 
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est possible que certaines consultations soient 
dédoublées si le médecin a facturé certains actes à 
deux dates différentes dépendant du fonctionnement 
ou de la pratique du médecin et du personnel 
administratif. Ces éléments de possibles 
sous-estimations d’un côté et surestimations de l’autre 
ont toutefois peu d’impact sur l’estimation des coûts.
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19 heures pour les individus atteints d’une maladie 
terminale et 20 heures dans le cas d’une insuffisance 
organique. 

La plus grande différence observable entre les hommes 
et les femmes concerne la cause du décès. Parmi les 
personnes décédées des suites d’une fragilité physique 
ou cognitive, près de 63 % sont des femmes. De ce fait et 
comparativement aux femmes, les hommes ont plus 
souvent recours à l’urgence (β = 0,043, p < 0,001) et sont 
plus souvent hospitalisés que les femmes 
(β = 0,041, p < 0,001). Cependant, la durée des visites à 
l’urgence est moins longue chez les hommes 
(β = - 0,049, p < 0,001) de même que la durée des 
hospitalisations (β =  - 0,143, p < 0,001). Aussi, les hommes 
sont moins souvent hébergés en CHSLD et ils ont des 
séjours plus courts que ceux des femmes 
(β =  - 0,064, p = 0,003).

Les informations sur les services offerts par les centres 
de services locaux communautaires (CLSC) sont tirées 
du Système d’information sur la clientèle et les services 
des CLSC (i-CLSC). Les données incluent les services 
offerts à domicile, mais pourraient exclure certaines 
interventions en soins de santé puisque les médecins 
n’ont aucune obligation administrative de documenter 
leurs interventions dans cette base de données. Par 
exemple, certains services en soins palliatifs et pour 
lesquels le médecin est rémunéré sous forme mixte ou 
sous forme de salaire ainsi que les services dispensés 
grâce à l’allocation directe (ou chèque emploi-service) 
pourraient être exclus en vertu du cadre normatif de la 
base de données. Un important travail de traitement des 

données a dû être fait afin d’obtenir une estimation la plus 
juste possible du recours aux services par les CLSC et de 
leurs coûts.

Enfin, le « code plan » saisi dans la base de données 
d’assurance médicaments du FIPA et des données 
clinico-administratives ont permis d’inférer des 
informations au sujet des hébergements en CHSLD. 
Approximativement 80 % des personnes hébergées en 
CHSLD seraient inclus dans la base de données du FIPA. 
Les hébergements en résidences privées pour aînés (RPA) 
et ceux en CHSLD privés (conventionnés ou non) sont 
toutefois exclus. L’impact de ces exclusions est toutefois 
minime. 



Un devis de recherche longitudinal 
quantitatif et rétrospectif
Fruit d’un partenariat entre l’École de santé publique de 
l’Université de Montréal (ESPUM) et l’Institut national 
d’excellence en santé et services sociaux (INESSS), 
notre étude s’appuie sur un riche ensemble de données 
clinico-administratives couvrant la période du 1er avril 
2014 au 31 mars 2018. En vertu d’une entente tripartite 
entre l’INESSS, la Régie de l’assurance-maladie du 
Québec (RAMQ) et le ministère de la Santé et des 
Services sociaux (MSSS), nous avons obtenu un accès 
privilégié à des données nous permettant de brosser un 
portrait le plus fidèle possible du recours aux soins et 
services du système de santé par les Québécois et 
Québécoises dans leur dernière année de vie.

Entre 2014 et 2018, plus de 260 000 personnes sont 
décédées au Québec et avaient plus de 65 ans au 
moment du décès. À partir de cette cohorte, nous 
avons extrait un échantillon de 21 255 personnes. Notre 
échantillon est représentatif de la population à l’étude 
en ce qui concerne le nombre de décès par année 
financière, le sexe, l’âge et la région sociosanitaire.

Pour chaque décès, le Fichier d’inscription des 
personnes assurées (FIPA) contient le lieu et les causes 
initiales et secondaires du décès. Ces causes sont 
renseignées en utilisant les codes de la Classification 
internationale des maladies (CIM-10) qui permet de 
classer les individus selon cinq trajectoires cliniques de 
décès : maladie terminale, insuffisance organique, 
fragilité physique ou cognitive, « autre cause » et 
«-cause inconnue ». Les caractéristiques individuelles 
sont tirées du FIPA et du Registre des évènements 
démographiques — Fichier des décès (RED/D).

Pour chaque individu, il a été possible de recueillir 
l’ensemble des informations sur le recours aux soins et 
services durant les 12 mois précédant le décès. Ces 
soins et services incluent les services « cliniques » 
comprenant les visites à l’urgence, les hospitalisations, 
les consultations médicales et les services cliniques 
offerts par les centres locaux de services 
communautaires (CLSC) ainsi que les services 
«-sociaux » comprenant ceux offerts par les CSLC et 
ceux reçus en centre d’hébergement en soins de longue 
durée (CHSLD).

Les informations concernant les visites à l’urgence 
proviennent de la Banque de données communes des 
urgences (BDCU) du ministère de la Santé et des 
Services sociaux (MSSS). Le coût des visites à l’urgence 
n’étant pas intégré à la BDCU, notre estimation des 
coûts repose sur les rapports financiers. Ceci pourrait 
entraîner une sous-estimation des coûts puisque les 
rapports financiers ne tiennent pas compte de la durée, 
de la complexité, ni des ressources requises pour 
chaque visite à l’urgence. Or, ces facteurs peuvent avoir 
un impact sur les coûts individuels des visites.

Les informations concernant les séjours hospitaliers 
proviennent de la banque de données de Maintenance 
et exploitation des données pour l’étude de la clientèle 
hospitalière (MED-ECHO). Notre estimation du nombre 
de séjours hospitaliers est très fiable puisqu’un 
algorithme mis en place en interne à l’INESSS permet 
de pallier diverses difficultés de mesure. Nous utilisons 
les données de MED-ECHO jumelées au niveau 
d’intensité relative des ressources utilisées (NIRRU) 
associé à chaque séjour et au coût en dollars du NIRRU 
pour calculer les coûts des hospitalisations.

Les informations sur les consultations médicales 
proviennent de la Banque de données de services 
rémunérés à l’acte de la RAMQ (SMOD). Pour chaque 
individu et pour chaque acte, nous disposons 
d’informations sur la date de l’acte, le type d’acte, 
l’établissement et le lieu où il a été réalisé (par ex. 
urgence, clinique médicale, hospitalisation) ainsi que le 
coût facturé et payé par la RAMQ au professionnel. 
Chaque acte possède un montant de base documenté 
dans le manuel de facturation des omnipraticiens ou 
spécialistes. Ce montant peut être majoré selon l’âge 
par exemple, ou la vulnérabilité du patient. Les 
consultations susceptibles d’avoir eu lieu durant un 
séjour à l’urgence ou à l’hôpital et les services des 
professionnels non rémunérés à l’acte ne sont pas 
comprises dans les fichiers de données. Par ailleurs, il 
est possible que certaines consultations soient 
dédoublées si le médecin a facturé certains actes à 
deux dates différentes dépendant du fonctionnement 
ou de la pratique du médecin et du personnel 
administratif. Ces éléments de possibles 
sous-estimations d’un côté et surestimations de l’autre 
ont toutefois peu d’impact sur l’estimation des coûts.
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Les personnes de 65 ans et plus 
représenteront le quart de la population 
québécoise en 2031. Durant les dernières 
années de vie, cette population 
vieillissante risque de présenter une 
augmentation de problèmes de santé 
multiples, nécessitant des soins de plus en 
plus complexes et coûteux. Le système de 
santé et de services sociaux québécois 
devra ajuster son offre de services afin de 
répondre à ces besoins changeants. Une 
étude CIRANO (Bosson-Rieutort et al., 
2024) montre que les coûts des services 
de santé grimpent en flèche dans les 
derniers mois de vie, surtout à cause des 
coûts d’hébergement en CHSLD. 
Considérant la volonté du gouvernement 
de favoriser les soins à domicile et de 
s’éloigner de la vision hospitalo-centrée, 
cette étude représente une importante 
contribution au débat.

Les maladies dites de « vieillesse » telles que les tumeurs 
malignes, les maladies du cœur et la maladie d’Alzheimer 
sont parmi les dix principales causes de décès au Québec 
et au Canada. La prévalence de la multiplicité de maladies 
chroniques est en hausse au Canada et augmente avec 
l’âge (Feely et al., 2017, Roberts et al., 2015 et Sakib et al., 
2019). Au Québec, la multimorbidité — c’est-à-dire la 
présence de deux maladies chroniques ou plus — atteint 
50 % chez la population de 65 ans et plus selon les 
données les plus récentes disponibles (Institut national de 
santé publique du Québec, 2024). On entend par maladies 
chroniques l’arthrite, l’hypertension artérielle, le diabète, 
le cancer, les maladies du cœur, l’accident vasculaire 
cérébral (AVC), la maladie d’Alzheimer et autres troubles 
de l’humeur et troubles d’anxiété.
 
La période de fin de vie est donc une période critique. La 
plupart des personnes sont confrontées à une 
accumulation de problèmes de santé et ont des besoins 
plus spécifiques et complexes. Cette situation entraîne 
souvent un recours accru aux soins et services durant les 
mois précédant le décès (Cohen-Mansfield et al., 2018, 
Bekelman et al., 2016, Fowler & Hammer, 2013, Hill et al., 
2019, Moineddin et al., 2010, Nie et al., 2008, Jakobsson et 
al., 2007).

Les personnes décédées des suites 
d’une fragilité physique et cognitive 
— majoritairement des femmes — ont 
plus souvent recours à des services 
«-sociaux »
Selon notre définition, un décès peut survenir à la suite 
d’une maladie terminale, d’une insuffisance organique, 
d’une fragilité physique ou cognitive, ou d’une « autre 
cause ». Sur le total des 21 255 personnes de notre 
échantillon, près de 50 % sont décédées d’une 
insuffisance organique, 30 % d’un cancer et 15 % d’une 
fragilité physique ou cognitive. Un peu plus de la moitié 
(53 %) étaient des femmes et environ 40 % étaient âgés 
de 80 ans et plus au moment du décès, toutes causes 
confondues. Aussi, 82 % de celles et ceux qui sont 
décédées d’une insuffisance organique avaient 80 ans ou 
plus. Chez les femmes seulement, 55 % de celles 
décédées d’une insuffisance organique avaient 80 ans ou 
plus.

L’utilisation des soins et services de santé diffère 
fortement selon la cause du décès, elle-même associée 
au sexe et à l’âge des personnes. Les personnes décédées 
d’une fragilité physique ou cognitive sont plus souvent 
des femmes et sont plus souvent âgées au moment du 
décès. Elles ont plus souvent recours à des services de 
type « sociaux », incluant les soins et services offerts en 
soutien à domicile par les CLSC et ceux fournis dans un 
CHSLD. En revanche, les personnes décédées des suites 
d’une maladie terminale ont plutôt recours à des services 
«-cliniques-». Nous présentons ici quelques résultats 
plus spécifiques.

Les personnes souffrant d’une fragilité physique ou 
cognitive sont plus souvent hébergées en CHSLD. Au 
sein de notre cohorte, 70 % d’entre elles ont été hébergés 
au moins une fois. En comparaison, l’hébergement en 
CHSLD ne concernait qu’une personne sur quatre parmi 
celles décédées d’une insuffisance organique et 
seulement une personne sur dix pour celles décédées 
d’une maladie terminale. Non seulement les personnes 
souffrant d’une fragilité physique ou cognitive sont plus 
souvent hébergées en CHSLD, mais elles y sont 
hébergées plus longtemps que les autres 
(β = 0,419, p < 0,001). La durée moyenne de séjour en 
CHSLD était de 294 jours pour les personnes atteintes 
d’une fragilité physique ou cognitive contre 253 jours pour 

les personnes souffrant d’une insuffisance organique et 
191 jours pour les personnes souffrant d’une maladie 
terminale. Notons que presque toutes les personnes 
(94 %) hébergées en CHSLD y sont restées jusqu’à leur 
décès.
 
Les personnes souffrant d’une fragilité physique ou 
cognitive séjournent moins souvent à l’hôpital 
(β =  - 0,188, p < 0,001). Seuls 42 % des individus souffrant 
d’une fragilité physique ou cognitive ont séjourné au 
moins une fois à l’hôpital durant leur dernière année de 
vie, contre 88 % des individus décédés d’une maladie 
terminale et 73 % des individus décédés d’une 
insuffisance organique. Par contre, lorsque les personnes 
décédées d’une fragilité physique ou cognitive se 
retrouvent à l’hôpital, la durée de leur séjour est plus 
longue que pour les autres personnes 
(β = 0,278, p < 0,001). 

Les personnes décédées d’une fragilité physique ou 
cognitive se présentent moins souvent à l’urgence 
(β =  - 0,174, p < 0,001), mais lorsqu’elles le font elles y 
passent plus de temps (β = 0,111, p < 0,001). Parmi les 
personnes s’étant présentées à l’urgence durant leur 
dernière année de vie, la moitié était décédées d’une 
maladie terminale, le tiers d’une insuffisance organique et 
seulement 10 % étaient décédées des suites d’une 
fragilité physique ou cognitive. En moyenne, les 
personnes décédées d’une fragilité physique ou cognitive 
passent 22,4 heures à l’urgence contre 
19 heures pour les individus atteints d’une maladie 
terminale et 20 heures dans le cas d’une insuffisance 
organique. 

La plus grande différence observable entre les hommes 
et les femmes concerne la cause du décès. Parmi les 
personnes décédées des suites d’une fragilité physique 
ou cognitive, près de 63 % sont des femmes. De ce fait et 
comparativement aux femmes, les hommes ont plus 
souvent recours à l’urgence (β = 0,043, p < 0,001) et sont 
plus souvent hospitalisés que les femmes 
(β = 0,041, p < 0,001). Cependant, la durée des visites à 
l’urgence est moins longue chez les hommes 
(β = - 0,049, p < 0,001) de même que la durée des 
hospitalisations (β =  - 0,143, p < 0,001). Aussi, les hommes 
sont moins souvent hébergés en CHSLD et ils ont des 
séjours plus courts que ceux des femmes 
(β =  - 0,064, p = 0,003).

Les informations sur les services offerts par les centres 
de services locaux communautaires (CLSC) sont tirées 
du Système d’information sur la clientèle et les services 
des CLSC (i-CLSC). Les données incluent les services 
offerts à domicile, mais pourraient exclure certaines 
interventions en soins de santé puisque les médecins 
n’ont aucune obligation administrative de documenter 
leurs interventions dans cette base de données. Par 
exemple, certains services en soins palliatifs et pour 
lesquels le médecin est rémunéré sous forme mixte ou 
sous forme de salaire ainsi que les services dispensés 
grâce à l’allocation directe (ou chèque emploi-service) 
pourraient être exclus en vertu du cadre normatif de la 
base de données. Un important travail de traitement des 

données a dû être fait afin d’obtenir une estimation la plus 
juste possible du recours aux services par les CLSC et de 
leurs coûts.

Enfin, le « code plan » saisi dans la base de données 
d’assurance médicaments du FIPA et des données 
clinico-administratives ont permis d’inférer des 
informations au sujet des hébergements en CHSLD. 
Approximativement 80 % des personnes hébergées en 
CHSLD seraient inclus dans la base de données du FIPA. 
Les hébergements en résidences privées pour aînés (RPA) 
et ceux en CHSLD privés (conventionnés ou non) sont 
toutefois exclus. L’impact de ces exclusions est toutefois 
minime. 

Causes de décès CIM-10 selon les trajectoires cliniques
Source : Lunney, 2003



Un devis de recherche longitudinal 
quantitatif et rétrospectif
Fruit d’un partenariat entre l’École de santé publique de 
l’Université de Montréal (ESPUM) et l’Institut national 
d’excellence en santé et services sociaux (INESSS), 
notre étude s’appuie sur un riche ensemble de données 
clinico-administratives couvrant la période du 1er avril 
2014 au 31 mars 2018. En vertu d’une entente tripartite 
entre l’INESSS, la Régie de l’assurance-maladie du 
Québec (RAMQ) et le ministère de la Santé et des 
Services sociaux (MSSS), nous avons obtenu un accès 
privilégié à des données nous permettant de brosser un 
portrait le plus fidèle possible du recours aux soins et 
services du système de santé par les Québécois et 
Québécoises dans leur dernière année de vie.

Entre 2014 et 2018, plus de 260 000 personnes sont 
décédées au Québec et avaient plus de 65 ans au 
moment du décès. À partir de cette cohorte, nous 
avons extrait un échantillon de 21 255 personnes. Notre 
échantillon est représentatif de la population à l’étude 
en ce qui concerne le nombre de décès par année 
financière, le sexe, l’âge et la région sociosanitaire.

Pour chaque décès, le Fichier d’inscription des 
personnes assurées (FIPA) contient le lieu et les causes 
initiales et secondaires du décès. Ces causes sont 
renseignées en utilisant les codes de la Classification 
internationale des maladies (CIM-10) qui permet de 
classer les individus selon cinq trajectoires cliniques de 
décès : maladie terminale, insuffisance organique, 
fragilité physique ou cognitive, « autre cause » et 
«-cause inconnue ». Les caractéristiques individuelles 
sont tirées du FIPA et du Registre des évènements 
démographiques — Fichier des décès (RED/D).

Pour chaque individu, il a été possible de recueillir 
l’ensemble des informations sur le recours aux soins et 
services durant les 12 mois précédant le décès. Ces 
soins et services incluent les services « cliniques » 
comprenant les visites à l’urgence, les hospitalisations, 
les consultations médicales et les services cliniques 
offerts par les centres locaux de services 
communautaires (CLSC) ainsi que les services 
«-sociaux » comprenant ceux offerts par les CSLC et 
ceux reçus en centre d’hébergement en soins de longue 
durée (CHSLD).

Les informations concernant les visites à l’urgence 
proviennent de la Banque de données communes des 
urgences (BDCU) du ministère de la Santé et des 
Services sociaux (MSSS). Le coût des visites à l’urgence 
n’étant pas intégré à la BDCU, notre estimation des 
coûts repose sur les rapports financiers. Ceci pourrait 
entraîner une sous-estimation des coûts puisque les 
rapports financiers ne tiennent pas compte de la durée, 
de la complexité, ni des ressources requises pour 
chaque visite à l’urgence. Or, ces facteurs peuvent avoir 
un impact sur les coûts individuels des visites.

Les informations concernant les séjours hospitaliers 
proviennent de la banque de données de Maintenance 
et exploitation des données pour l’étude de la clientèle 
hospitalière (MED-ECHO). Notre estimation du nombre 
de séjours hospitaliers est très fiable puisqu’un 
algorithme mis en place en interne à l’INESSS permet 
de pallier diverses difficultés de mesure. Nous utilisons 
les données de MED-ECHO jumelées au niveau 
d’intensité relative des ressources utilisées (NIRRU) 
associé à chaque séjour et au coût en dollars du NIRRU 
pour calculer les coûts des hospitalisations.

Les informations sur les consultations médicales 
proviennent de la Banque de données de services 
rémunérés à l’acte de la RAMQ (SMOD). Pour chaque 
individu et pour chaque acte, nous disposons 
d’informations sur la date de l’acte, le type d’acte, 
l’établissement et le lieu où il a été réalisé (par ex. 
urgence, clinique médicale, hospitalisation) ainsi que le 
coût facturé et payé par la RAMQ au professionnel. 
Chaque acte possède un montant de base documenté 
dans le manuel de facturation des omnipraticiens ou 
spécialistes. Ce montant peut être majoré selon l’âge 
par exemple, ou la vulnérabilité du patient. Les 
consultations susceptibles d’avoir eu lieu durant un 
séjour à l’urgence ou à l’hôpital et les services des 
professionnels non rémunérés à l’acte ne sont pas 
comprises dans les fichiers de données. Par ailleurs, il 
est possible que certaines consultations soient 
dédoublées si le médecin a facturé certains actes à 
deux dates différentes dépendant du fonctionnement 
ou de la pratique du médecin et du personnel 
administratif. Ces éléments de possibles 
sous-estimations d’un côté et surestimations de l’autre 
ont toutefois peu d’impact sur l’estimation des coûts.

Les personnes de 65 ans et plus 
représenteront le quart de la population 
québécoise en 2031. Durant les dernières 
années de vie, cette population 
vieillissante risque de présenter une 
augmentation de problèmes de santé 
multiples, nécessitant des soins de plus en 
plus complexes et coûteux. Le système de 
santé et de services sociaux québécois 
devra ajuster son offre de services afin de 
répondre à ces besoins changeants. Une 
étude CIRANO (Bosson-Rieutort et al., 
2024) montre que les coûts des services 
de santé grimpent en flèche dans les 
derniers mois de vie, surtout à cause des 
coûts d’hébergement en CHSLD. 
Considérant la volonté du gouvernement 
de favoriser les soins à domicile et de 
s’éloigner de la vision hospitalo-centrée, 
cette étude représente une importante 
contribution au débat.

Les maladies dites de « vieillesse » telles que les tumeurs 
malignes, les maladies du cœur et la maladie d’Alzheimer 
sont parmi les dix principales causes de décès au Québec 
et au Canada. La prévalence de la multiplicité de maladies 
chroniques est en hausse au Canada et augmente avec 
l’âge (Feely et al., 2017, Roberts et al., 2015 et Sakib et al., 
2019). Au Québec, la multimorbidité — c’est-à-dire la 
présence de deux maladies chroniques ou plus — atteint 
50 % chez la population de 65 ans et plus selon les 
données les plus récentes disponibles (Institut national de 
santé publique du Québec, 2024). On entend par maladies 
chroniques l’arthrite, l’hypertension artérielle, le diabète, 
le cancer, les maladies du cœur, l’accident vasculaire 
cérébral (AVC), la maladie d’Alzheimer et autres troubles 
de l’humeur et troubles d’anxiété.
 
La période de fin de vie est donc une période critique. La 
plupart des personnes sont confrontées à une 
accumulation de problèmes de santé et ont des besoins 
plus spécifiques et complexes. Cette situation entraîne 
souvent un recours accru aux soins et services durant les 
mois précédant le décès (Cohen-Mansfield et al., 2018, 
Bekelman et al., 2016, Fowler & Hammer, 2013, Hill et al., 
2019, Moineddin et al., 2010, Nie et al., 2008, Jakobsson et 
al., 2007).
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Les personnes décédées des suites 
d’une fragilité physique et cognitive 
— majoritairement des femmes — ont 
plus souvent recours à des services 
«-sociaux »
Selon notre définition, un décès peut survenir à la suite 
d’une maladie terminale, d’une insuffisance organique, 
d’une fragilité physique ou cognitive, ou d’une « autre 
cause ». Sur le total des 21 255 personnes de notre 
échantillon, près de 50 % sont décédées d’une 
insuffisance organique, 30 % d’un cancer et 15 % d’une 
fragilité physique ou cognitive. Un peu plus de la moitié 
(53 %) étaient des femmes et environ 40 % étaient âgés 
de 80 ans et plus au moment du décès, toutes causes 
confondues. Aussi, 82 % de celles et ceux qui sont 
décédées d’une insuffisance organique avaient 80 ans ou 
plus. Chez les femmes seulement, 55 % de celles 
décédées d’une insuffisance organique avaient 80 ans ou 
plus.

L’utilisation des soins et services de santé diffère 
fortement selon la cause du décès, elle-même associée 
au sexe et à l’âge des personnes. Les personnes décédées 
d’une fragilité physique ou cognitive sont plus souvent 
des femmes et sont plus souvent âgées au moment du 
décès. Elles ont plus souvent recours à des services de 
type « sociaux », incluant les soins et services offerts en 
soutien à domicile par les CLSC et ceux fournis dans un 
CHSLD. En revanche, les personnes décédées des suites 
d’une maladie terminale ont plutôt recours à des services 
«-cliniques-». Nous présentons ici quelques résultats 
plus spécifiques.

Les personnes souffrant d’une fragilité physique ou 
cognitive sont plus souvent hébergées en CHSLD. Au 
sein de notre cohorte, 70 % d’entre elles ont été hébergés 
au moins une fois. En comparaison, l’hébergement en 
CHSLD ne concernait qu’une personne sur quatre parmi 
celles décédées d’une insuffisance organique et 
seulement une personne sur dix pour celles décédées 
d’une maladie terminale. Non seulement les personnes 
souffrant d’une fragilité physique ou cognitive sont plus 
souvent hébergées en CHSLD, mais elles y sont 
hébergées plus longtemps que les autres 
(β = 0,419, p < 0,001). La durée moyenne de séjour en 
CHSLD était de 294 jours pour les personnes atteintes 
d’une fragilité physique ou cognitive contre 253 jours pour 

les personnes souffrant d’une insuffisance organique et 
191 jours pour les personnes souffrant d’une maladie 
terminale. Notons que presque toutes les personnes 
(94 %) hébergées en CHSLD y sont restées jusqu’à leur 
décès.
 
Les personnes souffrant d’une fragilité physique ou 
cognitive séjournent moins souvent à l’hôpital 
(β =  - 0,188, p < 0,001). Seuls 42 % des individus souffrant 
d’une fragilité physique ou cognitive ont séjourné au 
moins une fois à l’hôpital durant leur dernière année de 
vie, contre 88 % des individus décédés d’une maladie 
terminale et 73 % des individus décédés d’une 
insuffisance organique. Par contre, lorsque les personnes 
décédées d’une fragilité physique ou cognitive se 
retrouvent à l’hôpital, la durée de leur séjour est plus 
longue que pour les autres personnes 
(β = 0,278, p < 0,001). 

Les personnes décédées d’une fragilité physique ou 
cognitive se présentent moins souvent à l’urgence 
(β =  - 0,174, p < 0,001), mais lorsqu’elles le font elles y 
passent plus de temps (β = 0,111, p < 0,001). Parmi les 
personnes s’étant présentées à l’urgence durant leur 
dernière année de vie, la moitié était décédées d’une 
maladie terminale, le tiers d’une insuffisance organique et 
seulement 10 % étaient décédées des suites d’une 
fragilité physique ou cognitive. En moyenne, les 
personnes décédées d’une fragilité physique ou cognitive 
passent 22,4 heures à l’urgence contre 
19 heures pour les individus atteints d’une maladie 
terminale et 20 heures dans le cas d’une insuffisance 
organique. 

La plus grande différence observable entre les hommes 
et les femmes concerne la cause du décès. Parmi les 
personnes décédées des suites d’une fragilité physique 
ou cognitive, près de 63 % sont des femmes. De ce fait et 
comparativement aux femmes, les hommes ont plus 
souvent recours à l’urgence (β = 0,043, p < 0,001) et sont 
plus souvent hospitalisés que les femmes 
(β = 0,041, p < 0,001). Cependant, la durée des visites à 
l’urgence est moins longue chez les hommes 
(β = - 0,049, p < 0,001) de même que la durée des 
hospitalisations (β =  - 0,143, p < 0,001). Aussi, les hommes 
sont moins souvent hébergés en CHSLD et ils ont des 
séjours plus courts que ceux des femmes 
(β =  - 0,064, p = 0,003).

Les informations sur les services offerts par les centres 
de services locaux communautaires (CLSC) sont tirées 
du Système d’information sur la clientèle et les services 
des CLSC (i-CLSC). Les données incluent les services 
offerts à domicile, mais pourraient exclure certaines 
interventions en soins de santé puisque les médecins 
n’ont aucune obligation administrative de documenter 
leurs interventions dans cette base de données. Par 
exemple, certains services en soins palliatifs et pour 
lesquels le médecin est rémunéré sous forme mixte ou 
sous forme de salaire ainsi que les services dispensés 
grâce à l’allocation directe (ou chèque emploi-service) 
pourraient être exclus en vertu du cadre normatif de la 
base de données. Un important travail de traitement des 

données a dû être fait afin d’obtenir une estimation la plus 
juste possible du recours aux services par les CLSC et de 
leurs coûts.

Enfin, le « code plan » saisi dans la base de données 
d’assurance médicaments du FIPA et des données 
clinico-administratives ont permis d’inférer des 
informations au sujet des hébergements en CHSLD. 
Approximativement 80 % des personnes hébergées en 
CHSLD seraient inclus dans la base de données du FIPA. 
Les hébergements en résidences privées pour aînés (RPA) 
et ceux en CHSLD privés (conventionnés ou non) sont 
toutefois exclus. L’impact de ces exclusions est toutefois 
minime. 
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Les soins et services de santé dans la 
dernière année de vie coûtent en 
moyenne 35 000 $ 

Globalement, le coût moyen individuel de l’utilisation des 
services de santé est estimé à 34 467 $ par année. Cette 
estimation du coût total inclut le recours à tous les soins 
et services, à l’exception du recours à des services au 
privé. 

Lorsqu’on examine plus en détail la distribution du coût 
individuel selon le type service, on constate que les coûts 
annuels d'hébergement en CHSLD se démarquent 
nettement des autres. Pour tous les autres types de 
services, les coûts annuels moyens et médians 
(représentés par la barre verticale de chaque distribution) 
se situent bien en dessous des 
10 000 $. 

Effets estimés sur la durée des séjours en CHSLD ajustés pour la cause de décès et le sexe et effets estimés sur 
la durée et le nombre et des séjours à l’hôpital et à l’urgence et ajustés pour l’âge, la cause de décès et le sexe

Source : Bosson-Rieutort, D. et al. 2024

Distribution du coût individuel annuel de services de santé « cliniques » et « sociaux » 
durant la dernière année de vie selon le type service ($ CAN de 2018)

Source : Bosson-Rieutort, D. et al. 2024

Note : La barre verticale de chaque distribution représente la valeur médiane.
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Les coûts associés à l’utilisation des 
soins et services de santé diffèrent 
fortement selon la cause du décès 
Les personnes décédées des suites d’une fragilité 
physique ou cognitive ont recours à des services plus 
coûteux, attribuables aux hébergements en CHSLD. Le 
coût individuel moyen était de 26 174 $ pour les personnes 
décédées d’une maladie terminale contre 
57 981 $ pour les personnes décédées d’une fragilité 
physique ou cognitive, soit une différence de plus de 
120 %. Notons toutefois que les coûts des services 
cliniques associés à un décès par maladie terminale, 
comme les cancers par exemple, sont sous-estimés 
puisque le coût des médicaments n’est pas inclus dans 
nos estimations, faute de données.

On peut représenter le coût individuel moyen de chacun 
des sept soins et services de santé pour chaque cause de 
décès sous forme d’une carte de chaleur : le gradient de 
couleur représente le coût individuel moyen du plus faible 
(pâle) au plus élevé (foncé) pour chaque service évalué 
indépendamment. Les différences de coûts sont 
importantes : les individus décédés d’une fragilité 
physique ou cognitive présentent généralement les coûts 
individuels moyens les plus faibles, à l’exception de 
l’hébergement en CHSLD et des services offerts par les 
CLSC. Par exemple, le coût individuel moyen des services 
d’hébergement en CHSLD des personnes décédées d’une 
fragilité physique ou cognitive était de 68 794 $ et celui 
des services cliniques de 2 024 $. Les individus décédés 
d’une maladie terminale présentent quant à eux les coûts 
individuels les plus élevés pour les services de l’urgence et 
les séjours et consultations à l'hôpital. Comparativement 
aux autres services, les montants moyens sont toutefois 
assez modestes.

À l’approche du décès, les personnes 
nécessitent davantage de soins et 
services de santé, surtout des 
services « sociaux »
À l’approche des trois derniers mois de vie, il y a une 
intensification des services utilisés ainsi qu’un 
changement dans le type de services utilisés. En 
particulier, on observe une intensification des séjours en 
milieu hospitalier et en CHSLD, ce qui reflète bien la 
complexité de maintenir les personnes à domicile 
lorsqu’elles approchent leur fin de vie. Indépendamment 
de la cause de décès, 82 % des personnes dans notre 
cohorte ont visité au moins une fois l’urgence durant leur 
dernière année de vie et 30 % l’ont fait pour la première 
fois durant les trois derniers mois de vie. Près des trois 
quarts (72 %) ont séjourné au moins une fois à l’hôpital et 

le tiers l’ont fait pour la première fois durant les trois 
derniers mois de vie. D’ailleurs, la quasi-totalité (94 %) des 
personnes qui se retrouvent en CHSLD y restent jusqu’à 
leur décès.

Les coûts moyens estimés grimpent à l’approche du 
décès : la différence entre les coûts des services 
cliniques et sociaux utilisés au 1er trimestre et ceux 
utilisés durant les trois derniers mois de vie est de plus de 
8 000 $ en moyenne. Pour les services de santé 
«-cliniques », le coût moyen individuel passe de 2 175 $ 
sur la période de 9 à 12 mois avant le décès à 2 664 $ sur la 
période de 6 à 9 mois avant le décès, puis 3 852 $ sur la 
période de 3 à 6 mois avant le décès pour atteindre 
9 480 $ durant les trois derniers mois de vie. Ceci 
représente une augmentation de plus de 300 % entre le 
premier et le dernier trimestre. À l’inverse, le coût 
individuel moyen de l’hébergement en CHSLD diminue au 
dernier trimestre.

Carte de chaleur du coût moyen individuel pour chaque service selon la cause de décès ($ CAN de 2018)
Source : Bosson-Rieutort, D. et al. 2024
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Alors que la population du Québec est vieillissante et que 
les discussions sont bien entamées concernant les soins 
de fin de vie et un virage vers plus de soins à domicile, il 
est important d’avoir un portrait le plus réaliste possible 
de l’utilisation des services de santé et services sociaux 
dans la dernière année de vie. C’est ce que nous 
proposons dans notre étude à partir d’un échantillon 
représentatif de la population québécoise et des données 
très détaillées.

Dans la littérature portant sur le sujet, la période de fin de 
vie est souvent réduite aux trois derniers mois avant le 
décès et la plupart des études traitent d’une seule 
maladie ou un groupe de maladies en particulier. Malgré 
certaines limites, notre étude représente une importante 
contribution puisqu’elle fournit des informations précises 
de l’utilisation de services dans la dernière année de vie 
et des coûts qui y sont associés, et ce selon l’âge, le sexe, 
la région de résidence et la cause de décès de la 
personne, et aussi pour chaque type des services reçus 
qu’ils soient «-cliniques » ou « sociaux ».

Peut-on généraliser nos analyses et résultats à un 
contexte post-COVID ? Durant les années COVID, plusieurs 
changements importants sont survenus dans le réseau. 
On pense à la prise en charge des patients en soins 
intensifs, au report de nombreuses hospitalisations, ou à 
la mise en place de la téléconsultation. Maintenant que 
les régulations de 2020-2021 sont levées, il nous semble 
peu probable que les profils d’utilisation des soins et 
services fournis par le système de santé québécois 
post-COVID seront drastiquement différents de ceux en 
contexte pré-COVID voire même de ce que nous décrivons 
ici pour la période 2014-2018.

Dans les années à venir, il est probable que le virage 
entrepris par le gouvernement pour favoriser les soins à 
domicile sera un facteur déterminant des changements 
dans le recours aux soins et services de santé par les 
personnes âgées au Québec. Un tel virage pourrait 
entraîner d’une part, une baisse des coûts associés aux 
visites à l’urgence et aux hospitalisations et d’autre part, 
une hausse des coûts des services offerts par CLSC. Mais 
pour avoir une vision claire sur la question, il sera 
essentiel de faire de nouvelles analyses à partir de 
données probantes et plus récentes.
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