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EDITORIAL

Grand age et fin de vie : les ambivalences
de notre société

Old age and the end of life: The ambivalence of our society

Les questions sociétales a la fois clivantes, bouleversantes et intimes de la fin de vie ne
se préoccupent pas ou peu des personnes trés agées dont nous prenons soin en gériatrie.
Pourtant, celles-ci sont les premiéres concernées, ainsi que leurs familles. Le débat est
partagé entre ce que nos concitoyens souhaiteraient pour eux-mémes, vivre le plus long-
temps en bonne santé et maitriser leur fin de vie, et ce qu’ils espérent pour leurs proches
qui vont mourir : le plus vite possible, sans agonie et sans souffrance ni douleur. Rappelons
qu’en France, en 2022, ’espérance de vie a la naissance est de 85,3 ans pour les femmes
et de 79,4 ans pour les hommes [1] et que le déces survient souvent aux ages relevant de
la gériatrie, soit aprés 75 ans et au-dela. Ainsi, selon les données de 1990 a 2020, 69 % des
Francais meurent a 75 ans et au-dela [2]. La fin de vie possede une connotation pronos-
tique exclusive. Qualificatif contingent, il risque de représenter un fourre-tout incertain
que U'on souhaiterait maitriser, voire abréger. De plus, si elle recouvre diverses durées
pour les Francais interrogés en 2022, elle est davantage associée aux dernieres années de
vie pour 35 % d’entre eux [3].

Les enquétes d’opinion sont sans ambiguité : les Francais voudraient en grande majorité
vieillir, voire finir leur vie a domicile [4]. C’est pourtant en établissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (Ehpad) qu’elle se conclut pour 26 % d’entre eux [5]
et, pour une majorité, a l’hopital ou en clinique pour 60 %. C’est un phénomeéne inédit par
son ampleur, qui doit éveiller I’attention des praticiens quant a une nouvelle législation
dans ce domaine.
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Quand le grand age avec dépendances
devient un fardeau social

Le grand age s’accompagne de pathologies chroniques mal-
gré Uaffirmation répétitive et performative selon laquelle
« la vieillesse n’est pas une maladie ». Ainsi, en 2019, a
partir de 75 ans, 91 % des personnes avaient au moins une
pathologie ou un traitement chronique [6]. Dans cette méme
population, 17 % des femmes et 26 % des hommes cumu-
laient au moins trois pathologies. La fin de vie n’est pas
univoque mais singuliére et recouvre donc un ensemble de
situations variées qui requiérent des réponses adaptées et
complémentaires : organiques, psychiques, sociales, spiri-
tuelles, accompagnement des proches. Ces besoins ne vont
pas cesser de s’accroitre dans les années a venir en rai-
son de ’augmentation de la part des personnes agées dans
la population [5]. Or, depuis 1999, les soins palliatifs sont
a la peine. Malgré des plans gouvernementaux successifs
(nous en sommes au cinquiéme lancé en 2021), leur déve-
loppement demeure chaotique, en tout cas défaillant pour
répondre au défi de la démographie de l’age confrontée
a celle du nombre de soignants, a ’inégal maillage terri-
torial des services dédiés, des réseaux, a l'insuffisance de
formation des acteurs de terrain. Prés de deux tiers de nos
concitoyens n’ont pas acces aux soins palliatifs et seulement
30 % de ceux qui les requiérent peuvent réellement en béné-
ficier selon le Centre national des soins palliatifs et de la fin
de vie [7].

En France, 22 départements sont encore dépourvus
d’unité de soins palliatifs [8]. L’ambivalence de notre
société tient au fait que l’on souhaite vieillir mais unique-
ment de « belle » maniére ou en restant jeune, et que la
loi Grand Age promise en 2018 par le président de la Répu-
blique est passée aux oubliettes en 2021 [9] et l’on craint
le méme sort pour celle sur le « bien vieillir » une nouvelle
fois repoussée « faute » de temps. .. [10].

Le « long mourir » est pointé du doigt. Tous ces vieux
déments qu’on maintiendrait en soins de longue durée (SLD)
ou en Ehpad, est-ce bien raisonnable ? Ainsi s’interrogent les
politiques, les personnes actives et en bonne santé ; surtout
depuis les récents scandales dénoncés dans le livre de Victor
Castanet, Les Fossoyeurs [11]. Le caractere durable, incer-
tain, mal prévisible d’une vie qui n’en finit pas, ne corres-
pond pas a la gestion moderne contrainte de la temporalité.
Pas davantage qu’a la tendance accrue a ’anticipation et a
la maitrise de son destin censée gommer toute angoisse. Pis,
ce moment de la vie est devenu onéreux par la mobilisation,
au-dela du dévouement gratuit de la famille, de services a
domicile puis d’établissements, nuits et week-ends inclus.
L’isolement géographique et le sentiment d’abandon par
une famille affairée, souvent dispersée, peuvent renfor-
cer une perception négative de U'estime de soi chez la
personne agée : « je suis devenue un fardeau » selon le
qualificatif explicite de Zarit et al. concernant les proches
aidants [12]. Ainsi, ’autonomie devenue défaillante, la soli-
darité collective devrait prendre le relais. Sinon, quand la
dépendance s’installe et le vieillissement avec handicap
deviennent inéluctables, seul un sauve-qui-peut individuel
pourra apparaitre comme une solution admissible. Ce qui
est renforcé par ’avis 139 du Comité consultatif national
d’éthique [13], le rapport de la convention citoyenne [14]

et le récent avis favorable de I’Académie nationale de méde-
cine [15] pour, dans des conditions encadrées, promouvoir
une aide active au suicide assisté ; alors que nos personnes
agées souffrant de troubles cognitifs ne sont plus en capacité
d’exprimer un éventuel choix sur les conditions de leur fin de
vie. La plupart du temps, elles s’accrochent encore a la vie.

Comment répondre a une personne agée confrontée a une
brutale perte d’autonomie fonctionnelle, souffrant d’une
fracture du bassin, exprimant ’idée qu’elle est un déchet,
qu’il n’y a plus qu’a la mettre a la poubelle ? Qui n’a pas
entendu formuler en milieu professionnel cette idée récur-
rente et infondée qu’on n’envoie pas les vieux aux Urgences
pour les soigner mais pour s’en débarrasser ?

Aller en Suisse ou en Belgique devient une expression
courante, un moyen de pression et une revendication qui
remplacent d’autres formulations plus anciennes quant au
désir de mort.

S’appuyant sur des cas rares, voire exceptionnels, posant
des difficultés éthiques et déontologiques, un militantisme
de bien portants s’est développé a la mesure des inquié-
tudes sur les possibilités collectives de solidarité envers
les plus vulnérables d’entre nous. Pointant a juste titre les
insuffisances dans le domaine de [’accés aux soins palliatifs,
des mesures expéditives sont pronées, programmables, radi-
cales et irréversibles. Elles renforcent les peurs justifiées
d’une fin de vie peu enviable car vécue dans des condi-
tions parfois indignes. Comment ceux qui vont mourir ne
percevraient-ils pas ce message, méme s’ils gardent le plus
souvent le silence devant leur finitude proche ? Alors que
certaines lois ne sont pas encore suffisamment connues et
déployées, il semble judicieux de les rappeler.

Quelles sont les lois en France ?

Depuis plus de vingt ans, quatre lois essentielles ont été
adoptées par la représentation nationale. Elles ont pour
point commun le renforcement a la fois de l’autonomie de
la personne et du devoir solidaire de son accompagnement.

La loi n® 99-477 du 9 juin 1999 [16] vise a garantir le droit
a ’accés aux soins palliatifs. « Toute personne malade dont
’état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs
et a un accompagnement ».

La loi n® 2002-303 du 4 mars 2002 [17] relative aux droits
des malades et a la qualité du systéme de santé, consacre
deux principes étroitement liés 'un a U'autre : le droit a
I’information et le droit au consentement ainsi qu’au refus
de consentement. S’y trouve aussi une incitation a désigner
une personne de confiance qui sera le porte-parole de la
personne qui n’a plus la capacité d’exprimer sa volonté.

La loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 [18] relative aux
droits des malades et a la fin de vie. Elle dispose que
’obstination déraisonnable, anciennement |’acharnement
thérapeutique, est interdite par U'obligation de ne pas
empécher la mort d’advenir lorsque les traitements appa-
raissent « inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet
que le seul maintien artificiel de la vie ». L'article 2 de la
loi Leonetti de 2005 autorise, pour soulager la souffrance
du malade en fin de vie, le recours a des médicaments sus-
ceptibles de provoquer ou d’accélérer la mort du patient.
C’est le double effet. Elle donne la possibilité d’écrire des
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directives anticipées qui sont, sauf urgence ou inadéqua-
tion avec la situation vécue par la personne, contraignantes
mais non opposables pour le médecin. En cas de limitation
et d’arrét de traitement (LAT), est instaurée la nécessité
d’une « procédure collégiale », c’est-a-dire d’une discussion
entre professionnels de santé, prenant appui sur les direc-
tives anticipées si elles existent ou prenant en compte ’avis
de la personne de confiance, ou a défaut celui de la famille
et des proches. Le médecin ne doit pas agir seul.

La loi n® 2016-87 du 2 février 2016 dite Claeys-Leonetti
[19], crée de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie. Les principes de la loi de
2005 sont réaffirmés et il est créé un droit a la sédation pro-
fonde et continue maintenue jusqu’au déces (SPCMJD) pour
les personnes malades dont le pronostic vital est engagé a
court terme, soit de quelques semaines a un mois, avec
arrét de tous les traitements, y compris la nutrition et
I’hydratation artificielles. Malgré les avancées de ce texte
dans ’accompagnement de fin de vie, la loi Claeys-Leonetti
est confrontée aux réalités du terrain. Ainsi, les services de
soins palliatifs n’ont pas toujours le nombre de lits néces-
saires pour accueillir ’ensemble des malades en fin de vie
qui le nécessiteraient [8]. Le milieu hospitalier reste par
ailleurs un lieu « froid » et impersonnel pour les patients
et leurs familles, ou trop souvent on meurt mal, dans de
mauvaises conditions.

Pour autant faudrait-il encore une
nouvelle loi ?

La France n’est pas le seul pays a s’interroger sur Uattitude
a adopter devant la fin de vie ; dans plusieurs contrées
réputées développées, combinant revenus moyens riches et
économie libérale, de nouvelles lois de programmation de
la mort ont vu le jour depuis la fin du siécle dernier. C’est
le cas en Europe pour ’euthanasie et le suicide assisté aux
Pays-Bas en 2001 [20], en Belgique en 2002 [21], au Luxem-
bourg en 2009 [22] ou en Suisse pour le seul suicide assisté
sans législation spécifique [23]. Plus récemment, |’Espagne
a rejoint en 2021 [24] le peloton des pays européens qui ont
légalisé la mort programmée.

Aux Etats-Unis, 'euthanasie demeure interdite. Des
1997, ’Oregon instituait un droit légal au suicide médica-
lement assisté. Depuis lors, 3712 personnes ont obtenu dans
cet état de l’Ouest une prescription dans le cadre de la loi
sur la mort dans la dignité (Death with Dignity Act). Deux
tiers d’entre elles sont mortes a la suite de l'ingestion des
substances médicamenteuses prescrites [25]. Elles avaient
plus de 65 ans dans 76 % des cas. A noter que seize personnes
ont survécu en 2022 au pronostic vital a six mois pourtant
exigé avant prescription.

Des dérives bien identifiées

Mais il faut aussi, derriére ce qui est présenté comme une
avancée sociale fondée sur l’autonomie a décider, bien
comprendre ce qui est advenu dans tous les pays qui ont
légiféré en faveur de 'euthanasie et du suicide assisté :
ils ont élargi les conditions d’acces a la mort program-
mée. Si au départ elles étaient tres encadrées et limitées

aux plus vulnérables, par la suite sont devenus éligibles les
malades psychiatriques en situation de handicaps graves ou
les malades d’Alzheimer. Ainsi depuis 2014 en Belgique, les
malades d’Alzheimer et les enfants sans limites d’ages sont
aussi admissibles a la procédure d’euthanasie. On comprend
que les dérives sont si fréquentes car les controles de la
commission ont lieu a posteriori et que les médecins qui ont
pratiqué ces actes en font partie ! D’ailleurs, la Cour euro-
péenne des droits de ’lhomme a condamné par deux fois,
a dix ans d’écart, le modéle belge du fait de l"impartialité
de la Commission fédérale de contréle et d’évaluation de
’euthanasie donc de dérives condamnables [26]. Dans ce
contexte, notons également que trois études menées par
le Centre fédéral d’expertise des soins de santé (KCE), la
Fondation Roi Baudouin et U'Institut national d’assurance
maladie invalidité (Inami) ont révélé que 40 % des Belges
sont pour ’arrét des soins pour les plus de 85 ans [27].

Le suicide assisté en Suisse n’est pas exempt non plus
de dérives ; s’y exercent des pressions croissantes depuis
plusieurs années pour accorder le suicide assisté avec pour
seul motif un age avancé. D’ailleurs, un sondage réalisé
en septembre 2014 [28] montrait que 68 % des personnes
interrogées étaient favorables au suicide assisté des per-
sonnes agées. L’association Exit a mis en place, en juin
2017, un groupe de travail pour débattre de la question de
l’acces a l’aide au suicide pour des personnes agées mais
en bonne santé [29]. Les experts doivent également traiter
des aspects juridiques, éthiques et politiques d’une telle
pratique. En mai 2018, ’association Eternal Spirit a ainsi
permis a David Goodall, un Australien de 104 ans qui ne
souffrait d’aucune pathologie mais estimait que sa qualité
de vie était insuffisante, d’avoir recours a un suicide assisté
en Suisse [30].

Il est bien inquiétant que ces deux « modeles » d’aide
active a mourir ne nous fassent pas réfléchir et débattre
au-dela des clivages « pour » ou « contre », alors qu’on se
prive d’une véritable politique publique de prévention du
vieillissement avec handicap et de déployer une culture pal-
liative des soins curatifs quand ceux-ci deviennent inutiles
voire douloureux. Qui va prendre en charge nos patients
agés dépressifs qui sont nombreux en institution gériatrique
(43 %) et, s’ils ne sont pas bien pris en charge, se suicident ?
Nous savons que 30 % des 9200 déces annuels par suicide en
France concernent des personnes de plus de 65 ans [31].

Quelles injonctions a disparaitre en toute discrétion
va-t-on collectivement envoyer a nos grands vieillards ins-
titutionalisés ? Légiférer sur un sujet si délicat, intime et
singulier n’est évidemment pas sans risque pour les vulné-
rables.

Des arguments en faveur d’une nouvelle
loi

Les arguments en faveur de ces nouvelles lois ne manquent
pas. La liberté individuelle est fortement mise en avant,
dont celle de ne pas souffrir physiquement et psychique-
ment. Sont incluses, au-dela des troubles de ’humeur,
’angoisse existentielle a la perspective de la disparition.
S’y adjoint ’idée forte que U’individu doit étre maitre de
son corps et de sa destinée, donc sans dépendance. Qu’il
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connait mieux que quiconque sa pathologie et les moyens
pour y remédier. Fini le médecin tout sachant, place au
patient expert de lui-méme. Ces situations sont évidemment
a relativiser quand il s’agit de nos patients gériatriques.
Le principe d’autonomie est affirmé de maniére prépon-
dérante, voire en concurrence avec celui de solidarité.
Personne ne doit étre en mesure d’imposer ses volontés au
patient ou méme a la personne vieillie avec handicaps phy-
siques, psychiques, cognitifs ou sociaux, y compris le corps
soignant. Un principe affirmé en France dans la loi déja citée
du 4 mars 2002 [17].

Pourquoi maintenant ?

L’évolution législative promise pour la fin de 2023 par
lautorité politique francaise survient dans un moment de
crise du systéme sanitaire aprés une longue période pluri-
annuelle de controverses sur le théme de la fin de vie. Elle
succéde a une phase d’espoir dans les progrés fulgurants
de la médecine lors de ’aprés-guerre. Le désenchantement
est perceptible. Le systeme de santé, fondé initialement
sur la solidarité collective, s’émiette aussi bien a domi-
cile qu’en établissements de soins ou médicosociaux. La
pandémie de COVID-19 a précipité une défiance croissante
dans Uinstitution sanitaire. Survint alors le déni de la
gravité de la pandémie puis une violente campagne anti-
vaccination. Parallélement, les médecines alternatives et
complémentaires se sont généralisées. Il s’agit de pratiques
qui n’ont pas démontré leur efficacité selon les critéres de
la médecine fondée sur la preuve. S’y ajoute pour certains
’espoir insensé dans un transhumanisme qui nous délivre-
rait de la mort. Autant dire que le désaveu de la médecine
dite conventionnelle est devenu banal. Il est a la mesure des
espoirs qu’elle avait suscités, y compris lors de la fin de vie.

Des conséquences prévisibles dramatiques

Engorgeant les hopitaux, ne trouvant plus les places et les
soignants indispensables a leurs soins, il arrive désormais
fréquemment aux ainés de mourir aux urgences. Selon le
syndicat Samu-Urgences de France [32], ce risque serait
de 50 % plus élevé en cas d’attente aprés une nuit sur un
brancard. Ils deviennent des « encombrants » et malgré le
« dévouement arithmétique » des bed managers, il n’y a
pas de place pour ces personnes agées au sein des hopi-
taux ; elles sont devenues une charge... dont on ne sait
quoi faire. Les « lits d’aval », ceux qui sont censés pro-
longer le séjour au-dela des urgences, se sont évaporés a
coup de mesures restrictives [33]. La volonté politique de
se tourner vers un virage ambulatoire s’est effectuée sans
s’en donner véritablement les moyens. Rappelons que le
nombre de personnes souffrant d’une affection de longue
durée (ALD) sans médecin traitant est passé de 510 000 en
2018 a 714 000 en 2022, et pourrait atteindre 800 000 fin
2023 [34]. Selon la Société francaise de gériatrie et de
gérontologie (SFGG), 35 % des unités gériatriques sont tou-
chées par des fermetures de lits en France [35]. C’est toute
la filiere gériatrique qui est impactée avec, par exemple,
les Unités de soins de longue durée (USLD) qui ont vu le
nombre de leurs places diminuer des deux tiers en vingt

ans. Elles sont désormais 30 580 en 2020 [36]. Au-dela de
ces constats inquiétants, les ambivalences de notre société
se révélent vis-a-vis du grand age dépendant quant aux choix
utilitaristes prioritaires. Il s’agit avant tout de maximiser le
bonheur individuel pour le plus grand nombre [37] ; cette
option fait le lit de situations indignes de prise en charge
jusqu’a la fin de nos ainés devenus dépendants. Comme si la
valeur culte d’autonomie, se donner a soi-méme sa propre
loi, prenait le pas sur les valeurs humanistes de sollicitude,
de bienveillance, de non-malfaisance, de justice et d’équité
[38] que nous devons déployer auprés des personnes agées
dont nous avons la charge en gériatrie, précisément du fait
de leurs dépendances. Mais ni la dépendance, ni le grand
age, flt-il pathologique, ne font perdre a quiconque son
humanité ni sa dignité. Rappelons que ce sont précisément
les conditions parfois indignes de prise en charges de ces
personnes tres agées et polypathologiques, qui pourtant ne
représentent que 5 a 10 % des plus de 80 ans [39], qui font
émerger cette pression sociétale a maitriser sa mort ; voire
comme le réclamait Jacqueline Jencquel [40], avoir un droit
a une interruption volontaire de vieillesse (IVV).

Conclusion

Confrontée a celles et a ceux, agés et vulnérables, qui
requiérent des lieux de vie et de soins, notre collectivité
fait face a des impératifs budgétaires de plus en plus pres-
sants qui ont pour corollaire une déshumanisation du soin
et la désaffection pour les métiers du grand age. Devenue
inutile et se vivant comme une charge indue, la tentation
d’en finir, déja présente a ’ordinaire, se développera inévi-
tablement a U’avenir avec "onction légale de |’euthanasie
ou du suicide assisté. Les professionnels seront inévitable-
ment divisés face a ces demandes. Une clause de conscience
n’éliminera pas ’obligation de trouver des lieux adéquats,
s’ils existent.

Légiférer, ce sera envoyer un signal fort aux personnes
agées vulnérables qui estiment qu’elles sont une source de
souffrance pour leur famille et, selon le joli mot de nos éva-
luations des proches aidants, un fardeau [41] pour la société
quand la famille ne peut plus subvenir a la dépendance pour
les actes de la vie quotidienne.

Comment ne pas s’inquiéter de la promulgation d’une
nouvelle loi sur la fin de vie survenant dans une période
historique ou les personnes agées dépendantes n’ont jamais
eu autant de mal a accéder aux soins ? Comment ne pas
reprendre les interrogations de Simone de Beauvoir [42] ainsi
formulées il y a plus de cinquante ans : « les vieillards sont-
ils des hommes ? A voir la maniére dont notre société les
traite, il est permis d’en douter ».

Déclaration de liens d’intéréts
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