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Les publications scientifiques et les débats éthiques, Iégaux et politiques relatifs a la fin de la vie sont
aujourd’hui nombreux. L'objectif de cet appel a articles est de problématiser ce vaste sujet au sein du
champ gérontologique. Ainsi, il s’agit tout a la fois d’interroger en quoi les questions relatives a la fin
de la vie dans I'age avancé soulevent des enjeux spécifiques, mais aussi d’analyser en quoi les
différentes lectures de la fin de la vie produisent des conceptions différenciées des « personnes
agées ».

Ce sujet, sans doute plus qu’aucun autre, est vecteur de normes sociales, éthiques, religieuses,
morales, culturelles mais également médicales et scientifiques. Ce sont souvent ces normes qui font
I’objet de discussions laissant parfois supposer que les (bonnes) pratiques a I'égard de la fin de la vie
ne seraient déterminées que par la loi. Or, les grands principes s’avérent souvent mis en défaut par les
situations concrétes, qu’il s’agisse de la maniéere dont les personnes agées pensent et organisent la fin
de leur vie ou des procédures médicales et sociales destinées a soulager, accompagner ou
« précipiter » la fin de vie.

Axe 1 - Fin de vie ou fin de la vie ?

La différence de sémantique entre « fin de la vie » et « fin de vie » renvoie habituellement a des
différences conceptuelles. La fin de la vie fait écho a la derniére étape de la vie et, pour ce qui nous
intéresse, peut se trouver confondue avec certaines définitions de la vieillesse. Pour autant, les bornes,
les normes et les critéres définitoires de la fin de la vie sont mouvants, contingents et discutés (Castra,
2003 ; Higgins, 2003). Parler de fin de la vie d’'une personne agée a-t-il du sens et si oui dans quels
contextes ? Comment définir et circonscrire cette ultime étape de |'existence ?

Poser la question d’un « début de la fin de la vie » implique de porter un regard sur les seuils (retraite
et/ou arrét du travail, effritement des liens sociaux, survenue d’une incapacité, veuvage, relogement,
etc.) et les expériences individuelles (évenements du parcours de vie, ressenti personnel, etc.) qui
signeraient I'entrée progressive ou le basculement dans |'ultime étape de I'existence.

Quel est le poids de la santé et de 'autonomie fonctionnelle selon les individus et de leurs inscriptions
sociales ? La conception biologique d’un affaiblissement des fonctions vitales se double-t-elle d’une
conception psychosociale d’un ralentissement ou d’'un désengagement de la vie sociale ? Si tel est le
cas, quels sont les marqueurs biologiques ou physiologiques (mesures de la marche, de la mobilité,
etc.), psychologiques (pertes mémorielles et/ou cognitives) et sociaux (participation sociale ou
isolement...) d’'une entrée dans la derniére étape de I'existence ? En quoi ces représentations sont-
elles tout a la fois les fruits de notre époque mais aussi la seve des normes légales, scientifiques et
médicales ? Enfin, peut-on considérer des formes réversibilité dans ces divers parcours de fin de la
vie ?

La « fin de vie » apparait davantage comme un temps emboité dans cette étape floue qu’est la fin de
la vie, comme s’il s’agissait de I'ultime segment de vie qui précéde la mort. Dans cette optique, ce
temps de la vie a la frontiére de la mort est souvent conceptualisé et administré a partir de notions et
de procédures médicales encadrées par la loi.

En France, il existe un arsenal juridique conséquent (mais parfois méconnu du grand public, voire des
professionnels de santé) concernant la fin de vie et venant explicitement soutenir le développement
et la démarche des soins palliatifs (circulaire 26 ao(t 1986, loi relative au droit des malades et a la
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qualité du systéme de santé du 4 mars 2002, loi Kouchner du 9 juin 1999, loi Leonetti du 22 avril 2005,
loi du 16 février 2010, loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016).

La loi Claeys-Leonetti donne, pour la premiére fois, la possibilité au médecin d’administrer une
« sédation profonde et continue » jusqu’au déces afin « d’éviter toute souffrance et de ne pas subir
d’obstination déraisonnable ». Cette sédation spécifique consiste a endormir le patient et a la
prolonger jusqu’a ce qu’il décéde et s’applique uniqguement a des « patients atteints d’une affection
grave et incurable » dont le pronostic vital serait engagé a court terme. Il apparait que I'évolution de
ces dispositifs juridiques repose sur des constructions historiques (parfois influencées par des cas
médiatiques?) et culturelles qui pourraient étre éclairées par des comparaisons internationales
(Maglio, 2019) portant une focale particuliere sur les personnes agées.

Les personnes agées sont-elles, dans ces différents contextes culturels et politiques, des patients
comme les autres ? Dans les processus de décision collégiale pour les patients pouvant ou non
s’exprimer, I’age, dans toutes ses dimensions (chronologique, physiologique, psychologique, sociale...)
entre-t-il en ligne de compte ? Alors que certains travaux (Pennec et al., 2014) ont montré que dans
2/3 des cas de déces, les personnes décédées ont bénéficié de « traitements a visée palliative » dans
les derniers jours de leurs vies, dans quelles proportions et conditions les personnes agées bénéficient-
elles de sédation profonde et continue jusqu’au déces ? Comment se trouvent-elles accompagnées
vers la mort ? Peut-on parler de critéres ou de cas qui « signent » pour les personnes agées des formes
« d’obstinations déraisonnables » ou de « pratiques euthanasiques » ?

Si la sédation profonde et continue jusqu’au déces n’a pas vocation a accélérer la fin de vie, existe-t-il
des procédures (dosage spécifigue ou autre) pour les personnes agées au regard de critéres
physiologiques ou de syndromes gériatriques particuliers ? Qu’en est-il des personnes agées qui
refusent les soins et qui, de ce fait, se trouvent en situation de fin de vie ?

Que sait-on des soins palliatifs pour les personnes agées (proportions par ages, causes spécifiques
d’admission ou de non admission, durée, modalités de séjours, etc.) ?

Ce premier axe de I'appel a articles s’ouvre aux réflexions épistémologiques, éthiques, sociales, légales,
épidémiologiques, médicales (gériatriques, oncologiques, etc.), médico-économiques, psychologiques,
historiques et philosophiques (Quentin, 2016) relatives a la fin de la vie ainsi qu’a des articles venant
interroger les pratiques cliniques quotidiennes, et notamment les procédures techniques et
décisionnelles d’accompagnement de la fin de vie des personnes agées.

Axe 2 - Accompagner et/ou hiter la mort des personnes dgées

Dans ses réflexions sur le suicide assisté et I'euthanasie, Anthony Philip Glascock (1997) évoquait les
« death hastening behavior » de certaines sociétés traditionnelles qui pouvaient selon lui se décliner
en trois types : killing, abandonning and forsaking®. Pour expliquer le « meurtre » des anciens chez les
Chuckchee de Sibérie, 'abandon pratiqué par la Lau de Polynésie ou les « actes de négligences » des
Siriono de Bolivie, ce sont souvent des explications matérialistes qui ont été avancées. Ainsi, pour des
sociétés pauvres, la vie de I'ancien mettait en péril la survie des plus jeunes. Cet argument sera
d’ailleurs repris et restitué sous la forme d’'un « évolutionnisme moral » selon lequel : « dans une
démocratie évoluée, on ne donne pas la mort. On soulage la souffrance, on accompagne. Le jour ol on
donnera la mort aux plus vulnérables d'entre nous, méme a leur demande, il y aura une déchirure du
pacte de fraternité qui existe dans notre pays® » (Jean Leonetti, le 25 septembre 2018). En effet,
comme le confirme I'avis du CCNE (2019), la loi Claeys-Leonetti n’a absolument pas vocation a autoriser

1 0On pense entre autres en France a la médiatisation dite de « I’affaire Vincent Humbert » mais également au décés par suicide de Mireille
Jospin relaté par sa fille, Noélle Chatelet (2004).

2 Traduction personnelle : tuer, abandonner, négliger

3 https://www.europel.fr/societe/jean-leonetti-sur-leuthanasie-dans-une-democratie-evoluee-on-ne-donne-pas-la-mort-3764036
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tacitement les médecins a accompagner des patients vers la mort mais de soulager les souffrances
jusqu’au bout.

Alinverse, certains pays comme la Belgique, le Luxembourg, les Pays-Bas, le Canada et |’état de I’Ohio
aux Etats-Unis ont dépénalisé et/ou légalisé I'’euthanasie ou I'aide médicale a mourir (Pelluchon, 2016).
D’autres encore, comme la Suisse, ont dépénalisé le suicide assisté*, du moment ou I'acte n’est pas
effectué en vue d’un gain financier. Comment se sont historiquement construites les législations
spécifiques relatives a la fin de vie de ces pays et quelle place fut accordée aux personnes agées dans
ces contextes ? Quelles sont aujourd’hui les proportions de personnes agées concernées par ces
différentes « procédures euthanasiques » et y sont-elles considérées comme des « usagers comme les
autres » ?

En juillet 2014, Edith Schippers, Ministre de la Santé Publique et Ard van der Steur, Ministre de la
Justice des Pays-Bas, mandatent une Commission consultative pour créer un rapport approfondi sur
I'opportunité d’ouvrir le cadre légal a I'’euthanasie pour « vie accomplie » (voltooid leven)®. Le rapport
rendu en 2016 a conclu qu’il n’était pas opportun d’étendre la loi euthanasie aux cas de demandes
pour « vie accomplie » sans fondement principalement médical sous-jacent. Qutre les enquétes
menées auprés de ces Hollandais agés s’exprimant sur leur « vie accomplie » et leur souhait de ne plus
continuer a vivre (Van Wijngaarden et al., 2015), ce questionnement interroge plus largement les
registres argumentaires et ce qui constituerait, pour les défenseurs de I'argument de la vie accomplie,
les critéres d’une vie finie ou dépourvue de sens. Il est a noter d’ailleurs que des débats similaires
existent en Belgique ou au Canada autour de I'extension des critéres de I’euthanasie.

Malgré son rejet aux Pays-Bas, I'évocation d’un tel critére souligne une ouverture vers l'idée que
|"accompagnement sociétal vers la mort pourrait s’appuyer sur des arguments qui n’auraient plus rien
a voir avec des contraintes matérielles ou méme d’une volonté d’échapper a la souffrance ou
d’anticiper une mauvaise mort mais davantage a une demande de mort de personnes agées
considérant étre arrivées au bout de leur vie.

Pour autant, cela suffit-il a évacuer la question économique des fins de vie des personnes agées alors
que les derniers rapports (Libault, 2019) ne cessent de marteler le colt du grand age et de la perte
d’autonomie ?

Cette demande de mort de certaines personnes agées (ou de personnes s’'instituant comme leurs
porte-parole) peut-elle étre rapprochée des formes de fatigues de vivre qui sont exprimées par
certaines personnes tres agées ? Ces comportements, peuvent-ils étre assimilés a des formes de
dépression comme ils le sont parfois par la psychiatrie ou a des syndromes mal définis tels que le qui
« syndrome de glissement » (Péru et Pellerin, 2010) ou de « failure to thrive » (Berkman et al., 1989)
parfois utilisés. Dans cette optique, peut-on parler d’'un mal-étre, de troubles mentaux spécifiques liés
a I'age, d’une étiologie spécifique de la dépression du sujet agé ?

Quelles sont les différences ontologiques qui séparent I’attente de la mort, le désir de mort, I'abandon
de la vie et le suicide ?

Les données de I'Observatoire National du Suicide (ONS, 2018) confirment que les personnes dgées
sont la catégorie d’age qui se suicide le plus. En 2014, le taux de suicide des hommes entre 85 et 94
ans en France était de 83,8/100 000. Le suicide des personnes agées (Charazac-Brunel, 2014) a
longtemps été négligé parce qu’il ne représente qu’une faible cause de mortalité et sans doute aussi
parce qu’il choque moins les consciences au regard du reste a vivre des suicidés. S’appuyant sur la
démarche dite « d’autopsie psychologique », certaines recherches en suicidologie (Rigaud et al., 2014)
indiquent que 60 a 90 % des personnes agées suicidées souffraient de dépression. Ainsi, les
programmes d’information ou de formation destinés au personnel d’EHPAD ou aux médecins
généralistes (Doutreligne et al., 2013 ; Lefebvre des Noéttes, 2014) visent essentiellement a améliorer
la détection de la dépression et des troubles mentaux. Cette conception du suicide des personnes

4 ’association américaine de suicidologie préfére le terme de « mort volontaire médicalement assisté »
5 https://www.ieb-eib.org/fr/pdf/20180413-dossier-vie-accomplie-pays-bas.pdf
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agées s’oppose aux conceptions du suicide philosophique (Lemoine, 2017) ou rationnel (Richard,
2011).

D’un point de vue légal, la Suisse tolére I'assistance au suicide, qu’elle comptabilise a part dans Ila
statistique du suicide depuis la fin des années 90. Ainsi, il y a eu en 2016, 12 décés sur 1000 par suicide
et 11,5 décés sur 1000 par assistance au suicide®. Les travaux menés sur le sujet soulignent les
dilemmes moraux dans lesquels se trouvent les proches engagés dans cet accompagnement (Gamondi
et al., 2015). Dans ce contexte spécifique, comment sont considérés les suicides assistés des personnes
agées par les proches, les médecins qui les pratiquent et ceux qui les réfutent ? Un questionnement
pourrait aussi s’appliquer a ceux qui pratiquent des euthanasies/aides médicales a mourir.

De maniéere générale, comment les soignants et les familles interprétent et répondent aux demandes
de mort des personnes agées entre I'argument d’'une mort choisie (Carré, 2015) et celui d’une absence
de prise en considération des souffrances morales et physiques ?

Comment interpréter le courant pro-euthanasique, voire les pratiques d’accompagnement au suicide
non légales, qui semblent aujourd’hui portées, certes par des personnes issues de milieu social
favorisé, mais qui s’avérent aussi appartenir & une génération particuliére’. En dépit de leur
hétérogénéité, y a-t-il chez les baby-boomers une conception commune du bien mourir ?

Ce deuxiéme axe vise a recueillir, entre autres, des articles qui analysent les pratiques
d’accompagnement vers la mort telles qu’elles sont mises en ceuvre dans et hors du contexte francais
ainsi que des articles qui portent sur les suicides des personnes agées dans toutes leurs déclinaisons.
Les articles qui interrogent les discours et comportements « morbides » et/ou des syndromes associés
a la fin de vie seront également considérés.

Axe 3 - Bien finir sa vie, bien mourir

En 2004, Gérontologie et société avait déja abordé la question du « Bien mourir » (2004). Genevieve
Laroque rappelait, a juste titre, que la mort dans les sociétés occidentales est devenue « une affaire
de vieux ». Elle I'est a plus d’un titre. Statistiquement tout d’abord puisque I'dge modal au déces est
supérieur a 85 ans. Sur les presque 600 000 décées annuels, 85 % concernent des personnes de plus de
60 ans et 50 % des personnes de plus de 80 ans (Pennec et al., 2014). En outre, les nombreux travaux
conduits sur les transformations socio-historiques de la mort (Thomas, 1975 ; Aries, 1977 ; Clavandier,
2009 ; Castra, 2015) montrent la maniére dont celle-ci a été mise a distance des vivants,
institutionnalisée et médicalisée, faisant de la mort des personnes agées la seule qui serait socialement
acceptable. Les travaux portant sur les trajectoires de fin de vie (Pennec et al., 2017) des personnes
trés agées ont montré que les trajectoires médicales et résidentielles sont étroitement liées et qu’au
cours du dernier mois de vie, les transferts vers I'hOpital restent nombreux, y compris pour les
personnes déja institutionnalisées.

Outre les dimensions matérielles, cela pose aussi la question des représentations et des imaginaires
thanatiques contemporains qui influencent les pratiques des professionnels de santé mises en ceuvre
lors des situations de fin de vie (Moulin, 2016). Cela pose également la question de comment les
professionnels, les proches et les résidents de ces institutions vivent ces déces a répétition ? Quelles
procédures ou rituels permettent a ces institutions de continuer a accueillir des vivants ?

Cet axe de I'appel sera 'occasion d’interroger le « bien mourir » des personnes dgées et par la méme
de tenter de dépasser, peut-étre, I'opposition qui est classiquement faite entre « soins palliatifs » et
« droit au mourir » pour penser la question de la bonne mort au grand age. L'une et I'autre s’inscrivent
dans des processus de médicalisation et démédicalisation et s’appuient sur une revendication
constante de plus de dignité (Hintermeyer, 2016 ; Richard, 2011). Dans ces revendications, le droit et
la médecine se trouvent souvent mobilisés. D’aucuns (Cheynet de Beaupré, 2019) considerent méme

6 https://www.obsan.admin.ch/fr/indicateurs/suicide
7 https://www.lemonde.fr/vous/article/2008/11/22/I-admd-milite-pour-une-nouvelle-liberte 1121894 3238.html
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gue la médecine et surtout le droit seraient trop mobilisés voire instrumentalisés pour interroger une
sorte de « droit de mourir » (Fournier, 2016 ; Ricot, 2017).

Alors que la mort de vieillesse faisait figure de bonne mort parce que « naturelle », est-ce toujours le
cas aujourd’hui ? Qu’en est-il de ces vies qui s’éternisent (Guillemard, 2015) ? L’allongement de la vie
pose la question de la qualité des années de vie gagnées sur la mort. Si, aujourd’hui, les progrés de
I’espérance de vie a la naissance sont les fruits des gains d’espérance de vie dans le grand age, ces
années sont-elles des années qui permettent de « bien » finir sa vie (Balard, 2016) ?

Les discours sur la mort (et surtout leur propre mort) des personnes tres agées (Balard, 2010) laissent
penser qu’il n’y a pas de spécificité liée a I’age puisque les personnes souhaitent une mort rapide, sans
souffrance et inconsciente (durant le sommeil par exemple) et redoutent fréquemment un « passage »
difficile, douloureux, angoissant, non maitrisé, empéché dont l'issue va dépendre d’'un certain
pouvoir/arbitraire médical (Amar, 2014). Cette représentation de la « belle mort » contemporaine
(Ariés, 2005)® peut-elle s’articuler avec celle de la « bonne mort » traditionnelle, consciente, préparée,
accompagnée, parlée et narrée a travers un retour réflexif sur soi-méme et une mise en récit de soi
comme le préconise aujourd’hui le modéle palliatif (Barrau, 1993 ; Higgins, 2003 ; Moulin, 2016) ?
Par ailleurs, gu’en est-il des conditions concretes du mourir contemporain pour les personnes agées ?
Ce troisieme axe de I'appel vise a recueillir des analyses portant sur la mort des personnes agées qui
interrogent les maniéres dont ces morts sont catégorisées et traitées.

Depuis plusieurs années, les structures de soin et d’hébergement des personnes agées développent
des programmes et des actions pour répondre aux critiques (CCNE, 2018) qui leur sont opposées et en
particulier celle de la « mort-disparition ».

Ainsi, nous serons attentifs a considérer les initiatives, démarches pilotes ou retours d’expériences et
comparaisons internationales, qui abordent le traitement social de la mort des personnes agées en
institution, voire aussi des études sur les inégalités sociales des personnes agées devant la mort (tant
en matiére d’accés aux structures sanitaires ou de qualité des soins/traitements en fin de vie) en regard
des autres catégories d’age.

Enfin, cette derniere dimension de I'appel a articles interroge les choix offerts aux personnes agées a
la fin de leur vie et questionne les maniéres de vivre ce qui reste de sa vie et de préparer sa mort. Cela
englobe la question des directives anticipées mais va surtout au-dela. Comment les personnes dgées
se préparent-elles a leur propre mort ? Sur quelles marges (temporelles, spatiales, interactionnelles,
pratiques, etc.) s’exercent les choix des personnes agées ? Quels sont leurs interlocuteurs privilégiés
pour ce sujet et comment ces derniers recoivent-ils ce discours ? Il est probable que I'on n’évoque pas
la mort, sa mort et son désir de mort de la méme maniéere avec son médecin, son conjoint et ses
enfants. Selon Michel Castra (2015), de nos jours, la « bonne mort » c’est celle que choisit le mourant
et le méme processus est a I'ceuvre pour le deuil. Dans un contexte d’« individualisation des
pratiques » préparer sa mort peut également signifier préparer les modalités administratives et Iégales
du post mortem. La gestion des obséques, par exemple, peut étre a la fois le moyen d’éviter d’étre une
charge pour ses proches et d’affirmer sa volonté, voire sa personnalité, aprés sa mort (Véron, 2010).
Enfin, dans certains cas, préparer sa mort signifie également la mettre en ceuvre, c’est-a-dire
administrer concrétement ses modalités dans le cadre d’un suicide actif ou passif. Quel est le réle de
I’entourage dans I'accompagnement de la fin de la vie des personnes agées et comment les proches
vivent-ils les temps qui suivent le déces du parent agé ?

Ce troisieme axe attend des contributions qui interrogeront le « mourir » des personnes agées et ses
normes dans ses déclinaisons sociales, légales, médicales, etc. Il cible également des articles portant
sur les lieux du mourir des personnes agées, les pratiques et procédures concrétes mises en ceuvre
pour encadrer la mort auprés des mourants, des défunts et de leurs survivants qu’il s’agisse de proches
ou de professionnels.

8 Représentation de la bonne mort contemporaine qui a longtemps symbolisé la mauvaise mort ou malmort (Bonnet-Carbonnel, 2005).
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