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Morts et fin de vie : des sujets tabous ?

La fin de vie et la mort des personnes agées font souvent I'objet de
préconceptions non explicites, parfois contradictoires, visant tan-
tot a normaliser le rapport a la mort voire a considérer que I'age
permettrait une plus grande sérénité face au trépas ou au contraire
a présenter la proximité (chronologique) a la mort comme généra-
trice ou révélatrice d'une angoisse? voire d’'un désir3 de mort. Bien
que I'expression « tabou de la mort » se retrouve encore fréquem-
ment employée aujourd’hui dans les médias? et que certains voient
une nécessité de lever le « déni social » qui accompagnerait ce
tabou en Ehpad5, il nous semble au contraire que depuis I'époque
oll les théses du « tabou occidental de la mort »6 ont été dévelop-
pées — des années 1950 jusque dans les années 1980 —, les choses
ont grandement évolué. En effet, I'institutionnalisation des soins

1 School of Political Studies Univ. Grenoble Alpes.

2 |es mots de Gaél, psychologue en Ehpad font écho a ce qui est souvent présenté comme une
évidence : « L'angoisse qu'il y a derriere, c’est celle qu’on a souvent toute notre vie mais qui arrive forcé-
ment de fagon plus massive dans ces 4ges-la et c’est I'angoisse de mort tout simplement. Il y a d’autres
choses mais celle-1a est bien présente. » Interview réalisée par Marie Delsalle dans le cadre du film J’y suis,
J'y reste, volet 2 (2016, p. 18).

3 Fourneret et Balard (2020).

4 Article de Karine Scherhag (2020), « Pourquoi la mort est-elle “le plus tenace de tous les tabous” ? ».
5 Voir larticle de Marie De Hennezel (2020), « Les Ehpad face a la mort ».

6 Arigs (1977), Baudrillard (1976), Gorer (1955), Jankélévitch (1977), Morin (1951), Thomas (1975), Vovelle
(1983), Ziegler (1975).
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palliatifs (Walter, 1994 ; Moulin, 2000 ; Castra, 2003 ; Launay, 2016) au milieu des
années 1980, le développement d’'un militantisme de la mort choisie/volontaire
(Hintermeyer, 2016), la médiatisation de certaines demandes de mort’ ou de
morts collectives (Clavandier, 2004) ont a la fois contribué a placer les questions
de la mort et de la fin de la vie au coeur de la société et ont poussé les pouvoirs
publics a s’en préoccuper. Pour la France, la preuve en est le travail législatif opéré
autour de ces questions, par exemple pour les lois de 1999 (le droit a 'accés aux
soins palliatifs), de 2005 (Leonetti) et 2016 (Claeys-Leonetti) et les débats éthiques
qui y furent associés, mais également la création en 2010 de 'Observatoire natio-
nal de la fin de vie puis de I'Observatoire national du suicide en 2013. Hors de nos
frontiéres, certains pays se sont prononcés pour la légalisation de I'euthanasie
ou du suicide assisté avec force débats encore en vigueur aujourd’hui, telle la
proposition de loi soumise au Parlement des Pays-Bas le 2 juillet 2019 ouvrant la
possibilité pour les personnes de plus de 75 ans de demander une assistance au
suicide. Au regard de ces éléments, il apparait aujourd’hui que le vieillissement,
la fin de vie et la mort sont collectivement pensés et discutés dans notre société,
meéme s’ils peuvent étre difficiles a verbaliser a I'’échelle individuelle ou dans cer-
tains espaces sociaux tels les Ehpad (Mallon, 2004).

Dans cette prise en considération sociétale de la mort, celle des personnes agées
se trouve ainsi progressivement saisie et politisée de maniéere spécifique. Au
cours des derniers mois, la crise planétaire de la Covid-19 n’a fait que renforcer
la médiatisation de la mort et le caractére spécifique de celle des agés (Balard et
Corvol, 2020). Ce faisant, elle a sans doute porté aux yeux du grand public des
questions et des débats qui jusqu’ici se trouvaient souvent confinés au sein du
cercle familial, des services de médecine spécialisés (gériatrie, réanimation et
soins palliatifs) et des comités d’éthiques. Ainsi, si 'age du défunt est devenu
aujourd’hui une information donnée systématiquement lors de la publicisation
d’un déces, la crise de la Covid-19 a pu participer a rendre plus tangibles encore
les questions de la valeur de la vie (Gaille, 2010) des personnes trés agées et de
I'acceptabilité de la mort. Cette question du coit de la vie humaine des personnes
agées a pu ainsi étre mise en balance avec le cotlit économique du confinement
oll certains commentateurs® ont, plus ou moins ouvertement, demandé si préser-
ver la vie des vieux dont 'espérance de vie est objectivement réduite était une
raison suffisante pour justifier une crise économique. Si cette question a choqué
nombre de personnes, elle fait néanmoins écho a l'idée que toutes les morts ne
se valent pas et que la mort des personnes agées est plus acceptable que celle
des jeunes. Cette idée se retrouve par exemple comme justification possible
d’une moindre considération du suicide des agés par rapport a celui des jeunes
(Baudelot et Establet, 2016). Plusieurs hypothéses peuvent expliquer cette forme
de naturalisation de la mort des plus agés. Sans étre exhaustif, on peut envisager

7 Nous pensons plus spécialement aux « affaires » qui ont été particulierement médiatisées en France telles que le cas de
Vincent Humbert au début des années 2000 puis plus récemment ceux de Vincent Lambert et d’Alain Cocq. Sans doute moins
médiatique mais davantage éclairant pour la thématique de ce numéro est le cas de David Goodall, chercheur en botanique austra-
lien &gé de 104 ans et qui est allé en Suisse pour mourir par suicide assisté le 10 mai 2020 alors qu'il ne souffrait pas de maladie
incurable.

8  Le 6 mai 2020, le journaliste Dominique Seux titre dans Les Echos : « A quel &ge la mort est-elle inacceptable ? ».
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que cela puisse résulter d’'une conception matérialiste de la vie humaine au regard
du reste a vivre, voire de conceptions utilitaristes de la vie et de la mort. Ainsi,
le recul de la mortalité infantile® du fait de la transition démographique débutée
au XVIII® siecle aurait rendu la mort des jeunes moralement plus inacceptable
tandis que celle des vieux — au regard de leur moindre apport productif pour la
société — serait moins socialement génante. Alors que jusquau XVIII®, la mort
survenait a tous les ages de la vie, I'idée que la mort serait devenue une « affaire
de vieux » semble avoir fait son chemin au point que la mort acceptable semble
étre celle qui survient a la fin du parcours de vie et que la bonne mort serait une
mort « de vieillesse », entourée et sans souffrance. C’est-a-dire, si nous devons
reprendre le terme employé par Stefan Timmermans (2005), des « morts culturel-
lement appropriées ».

La mort des personnes agées de la Covid-19 n’a pas pour autant été négligée et
des voix se sont élevées contre les discours normalisant ces morts. Si la canicule
de 2003 avait contribué a mettre en question lI'isolement des ainés et la solidarité
collective, la Covid-19 a posé autrement cette méme question en pointant le risque
de contamination et un nécessaire souci de l'autre pouvant passer par une dis-
tanciation physique devenant parfois distanciation sociale. Dans ce contexte, les
multiples formes de confinement dont les personnes agées furent, et sont encore,
I'objet ont été parfois présentées par certaines familles et professionnels comme
représentant un risque psychosocial mortel plus important que la Covid-19 en
elle-méme car susceptible d’entrainer des morts de « chagrin » ou des « syn-
dromes de glissement ». Dans le méme ordre d’idées fut également interrogée la
valeur d’une vie confinée pour des personnes entrées dans les derniéres années
de leur existence.

Enfin, si la fin de vie, en fin de vie, est davantage politisée et saisie médiatique-
ment, elle 'est aussi par les chercheurs et praticiens comme en témoigne le suc-
cés de l'appel a article que nous avons diffusé 10,

Conduire des recherches sur la fin de vie
des personnes agées : des protocoles de recherche
aux risques de l'idéologie

Ce succes s’accompagne d’une difficulté a positionner le registre d’analyse entre
pratiques scientifiques nécessitant, dans un certain nombre de disciplines, la sus-
pension de jugements de valeur sur les conduites étudiées et d’autres démarches,
davantage prescriptives et politiques, impliquant un positionnement sur le bien
vieillir et le bien mourir.

9 Audébut du XVIIIe siécle, la mortalité infantile était de 1/3 alors qu'elle est aujourd’hui de 3,7/1000.

10 Au moment o nous avons diffusé notre appel a article et réceptionné les propositions (les derniers articles ont été regus en
décembre 2019), il n'était pas encore question de la Covid-19. Ce numéro 163 ne comporte donc pas de contributions abordant les
liens entre fin de vie et mort des personnes &gées pendant la crise sanitaire.
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Des conceptions idéologiques du bien mourir au grand age

En matiére de fin de vie, qu’il s’agisse ou non de personnes agées, la notion de
« bien mourir » semble aporétique dans la mesure ou des courants de pensée et
des militantismes opposés s’en revendiquent. S’il n’est pas possible ici de rendre
compte de ces débats foisonnants sans prendre le risque de la binarité et de
la caricature des positions exprimées, nous pouvons avancer que se trouvent,
d’un coté, un pole idéologique pronant une mort présentée comme « naturelle »
éventuellement accompagnée de quelques traitements palliatifs afin de faciliter
le « passage » et, d’'un autre coté, des défenseurs d’'une mort « choisie » visant a
éviter la déchéance et la décrépitude. Ces deux modeles de morts ou idéologies
opposées, qu’ils soient teintés d’influences religieuses ou de formes modernes
d’individualisme, infusent et se diffusent tant dans les sphéres militantes que
dans celles du politique, de la médecine et des sciences pour (re)construire des
modeles contemporains de la bonne et de la mauvaise mort. Ainsi, la « mauvaise
mort » peut désigner, selon le locuteur, des phases terminales jalonnées de souf-
frances qui s’éternisent ou des suicides dont la soudaineté et le caractére violent
seront mis en exergue. Face a ces deux polarités, 'agisme apparait comme une
notion pratique — méme si peu heuristique — en ce qu’elle permet de rassembler
les militants du suicide dit « rationnel » et leurs opposants (Gandsman, 2018)
au motif que la mauvaise mort des personnes agées serait le fruit d’'une non-
considération sociale de nos ainés.

Si la crise de la Covid-19 constitue une illustration éclairante des liaisons dan-
gereuses entre médecine (scientifique) et pouvoir politiquell, la plupart des
disciplines se sont interrogées sur les liens entre sciences et politique. Alors que
certains (Bourdieu, 1980) pronaient une indépendance totale du champ scien-
tifique par rapport aux autres champs — et en particulier politique —, d’autres
étaient plus modérés sur la question, tel Max Weber (1919) qui considérait que
le sociologue pouvait participer aux débats publics de son époque en s'appuyant
sur des faits scientifiques, mais sans chercher a imposer ses convictions, ses
valeurs. Ainsi, il conviendrait que le chercheur puisse débattre de la fin de vie et
de la mort au sein de 'agora publique mais a condition qu'’il fasse preuve de « neu-
tralité axiologique » lorsqu’il méne ses recherches et les publie dans une revue
scientifique. Une telle démarche ne semble pas si aisée si 'on en croit certains des
articles qui nous ont été proposés mais aussi plus généralement, si I'on regarde
nombre de publications scientifiques parues précédemment sur ces sujets. Dans
certains cas, le choix du lexique employé laisse peu de doute sur la volonté des
auteurs de défendre leur point de vue, comme on peut le noter dans I'éditorial
de Marie-Frédérique Bacqué (2016) dans le numéro consacré a 'euthanasie et au
suicide assisté (n° 150 paru en 2016) de la revue Etudes sur la mort. Si le titre de
I'éditorial, « Lillusion d’'une mort choisie », donne le ton, les propos qui suivent

" La crise de la Covid-19 a montré les limites d’une politique — qui va au-dela d’une politique de santé publique — s'appuyant
sur I'expertise médicale et scientifique. Les incertitudes liées a I'épidémie ont révélé que la recherche scientifique et la médecine
sont en permanence le fruit de controverses, de résultats incertains qui doivent perpétuellement étre mis a I'épreuve. Cette crise a
également pointé les effets néfastes de la surmédiatisation de certains travaux ou de certaines personnalités qui, parce qu'il s'agit
de « scientifiques », pourraient prétendre a dire le « vrai » et le « juste ». Nous pensons, entre autres, & la maniére dont ont été
médiatisés les propos de Luc Montagnier, Alexandra Henrion-Claude, Christian Perronne ou Didier Raoult.
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confirment la position de l'auteure : « (...) bien au chaud dans nos Ehpad, nos
homes, nous revendiquons la mort si je veux, quand je veux... Si ces morts inconnus
rendent palpable notre chance d’étre en vie et bien portants, il apparait foncierement
injuste que certains de ceux qui ont la chance de vieillir revendiquent la possibilité
de devancer leur mort pour finir leurs jours artificiellement. (...). Le refus de mourir
du fait de l'usure naturelle du corps semble devenir la premiére cause de la demande
d’euthanasie chez les bien-portants. La seconde est linutilité de la vie quand elle
devient “charge” économique, sociale, psychologique... » (p. 9-10).

Ce texte paru peu apres la loi de 2016 dit clairement la maniére dont l'auteure
concoit cette loi : « Or, bien qu'il s'en défende, le Législateur a introduit la possibilité,
selon les Suisses, d’'une “Euthanasie active indirecte” (...) » (p. 11).

Euthanasie et suicide assisté — et par extension la sédation profonde et conti-
nue jusqu’au déces — sont ainsi présentés par certains comme l'expression d’'un
individualisme exacerbé, d’'une volonté de controle face a I'angoisse existen-
tielle que représente la mort. Thierry Jandrok (2016), qui revendique quant a lui
une démarche « d’'un chercheur, d'un herméneute et d'un psychanalyste » (p. 93),
aborde la question du suicide assisté et évoque le cas de Freud (mort a 83 ans)
qui avait demandé a son médecin, Max Schur, de mettre un terme a ses souf-
frances. Lauteur ne qualifie pas cet acte de « suicide assisté » mais d’« un acte
d’'amour, d’amitié, de fraternité et de respect ». Ce que I'auteur récuse au motif de la
« déréliction du lien social » (p. 106) est la juridicisation du suicide, pas le fait d’y
recourir dans une relation interpersonnelle. Cette relation, possible entre Freud
et son médecin, devient suspecte lorsqu’elle est envisagée plus largement. Le
risque serait que la démarche ne soit pas initiée par le suicidant mais soumise
aux influences extérieures. Ce propos laisse transparaitre une lecture classante
de la volonté éclairée des individus en matiére de fin de vie que nous avons déja
recueillie dans nos recherches!2. En outre, cela fait écho au refus de certains
médecins d’accepter un regard tiers (en 'occurrence le législateur) venant interfé-
rer dans le colloque singulier avec le malade et de courir le risque de perdre ainsi
leur prérogative sur les décisions (de fin de vie) dont ils ont le monopole exclusif
(Bégin, 1995).

Que cela soit simplement suggéré ou clairement assumé, ces auteurs, dont le
propos se veut scientifique, expriment clairement une position idéologique s’ins-
crivant contre le suicide assisté, 'euthanasie voire méme la loi Claeys-Leonetti au
motif que ces « options » de gestion de la fin de vie et de la mort contribueraient
au délitement du lien social et construiraient des sociétés thanatophiles.

Par leurs écrits ou leurs déclarations dans la presse, certains chercheurs comme
Philippe Bataille (2012) ont tenu des propos militants contre I'idéologie véhicu-
l1ée par les soins palliatifs — qu’il nomme « le palliativisme » — visant a garantir le
confort global des malades en fin de vie, sans hater ni retarder leur mort et son

12 Propos d’un médecin généraliste a propos d’une de ses patientes, pharmacienne, qui lui a fait part de son projet de suicide au
moyen de médicaments : « Elle sait ce qu’elle veut mais elle a pas d’antidépresseurs et je n’ai pas... je ne sens pas chez elle un
fond dépressif, je sens qu’elle est dans sa réalité, elle est bien dans ce qu’elle dit, elle est claire avec elle-méme, elle voudrait ¢a »
(Propos recueillis par Cécile Fery dans le cadre du projet Suicidage).
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refus doctrinal de 'euthanasie. Selon lui, il s’agit de dépasser l'interdit de tuer
qui est réaffirmé par la loi Leonetti (2005) pour répondre aux situations déses-
pérées de patients en fin de vie (ou lourdement handicapés) qui demandent a
mourir. Dans un entretien donné au journal Le Monde (19/09/2012) et intitulé « Les
malades sont culpabilisés de vouloir hater leur propre mort », il déclare : « En
quoi serait-on un moins bon médecin quand on regarde la maladie tuer le patient
ou quand au contraire on l'accompagne dignement, avec un geste actif, au moment
ou il le réclame et de maniere évidemment controlée ? » Les propos du chercheur
ne vont évidemment pas sans faire écho avec ce que prone I’Association pour le
Droit a Mourir dans la Dignité (ADMD).

Nous terminerons ce point sur une anecdote. Lors du congrés de la Société
Belge de Gériatrie et de Gérontologie, nous fiimes invités a communiquer sur les
questions de longévité et d’espérance de vie. Lorsque nous avons présenté les
différences espérances de vie entre la France et la Belgique, 'une des réactions
de l'assistance fut de considérer que cet écart, favorable a la France, était le signe
que nous « Francais » prolongions des fins de vie, ce qui selon les dires de I'inter-
venant 13 faisait de la France une société du mal mourir qui pousse ses vieux a
franchir la frontiére pour venir mourir en Suisse et en Belgique. Une société ne
pourrait-elle étre « longévive » qu’'en refusant 'accompagnement au mourir de
ceux qui participent le plus aujourd’hui aux progrés de I'espérance de viel4 ?

Lorsqu’il est question de la fin de vie des personnes agées, les préts-a-penser
sont nombreux. Or, si le travail du chercheur est justement de se tenir a distance
des préjugés et des raisonnements faciles, il s’avére complexe de construire des
protocoles de recherche sur la fin de vie dans I'age avancé et d’en interpréter les
résultats sans verser dans l'idéologie.

Des protocoles de recherche orientés :
le chercheur face a la commande et aux biais méthodologiques

La maniere de concevoir la recherche, de choisir les mots du sujet ne sont pas
neutres, pas plus que ne le sont les méthodologies employées pour collecter
les données ni bien siir l'interprétation qui est faite des résultats. Lorsque ces
contraintes, inhérentes a toute recherche scientifique, se doublent d’enjeux poli-
tiques ou institutionnels, la dérive de I'idéologie est d’autant plus forte. Afin de
lillustrer, prenons 'exemple d’'une recherche visant a étudier le suicide des per-
sonnes agées. Si le chercheur doit commencer par répondre a un appel a projets
pour financer sa recherche, il se trouve déja contraint par la maniére dont les
financeurs concoivent — scientifiquement et politiquement — la question. C’est
le cas du récent appel a projets diffusé par 'Observatoire national du suicide 1.
Cet appel comporte trois axes — dont deux consacrés aux personnes agées — qui

13 Bien que cette personne ne se soit pas présentée, il pouvait s'agir d’un militant de I’Association pour le Droit & Mourir dans la
Dignité, association qui, & la différence de ce qui a cours en France, tient un stand de maniére tout a fait officielle a la SBGG.

14 Les progrés de l'espérance de vie & la naissance, autrefois liée au recul de la mortalité infantile, sont aujourd’hui essentiellement
le fait des progrés de I'espérance de vie dans les grands ages. Voir le numéro 151 de Gérontologie et société.

15 https://drees.solidarites-sante.gouv.frietudes-et-statistiques/recherche/appels-a-projets-de-recherche/article/le-suicide-et-sa-
prevention
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comportent tous les termes « conduites suicidaires ». Or porter une recherche
comme cela est attendu sur les « dynamiques des conduites suicidaires » n’est
pas synonyme d’une recherche visant a la compréhension du suicide puisqu’'on
postule déja qu'il résulte de « conduites suicidaires ». Choisir ce lexique, c’est déja
opter pour une approche théorique dont les paradigmes sont issus du champ de
la suicidologie qui n’est pas un champ de recherche mais un domaine visant au
développement de la prévention du suicide. Les fondateurs de la suicidologie (voir
Balard, Voléry et Fornezzo, dans ce numéro) englobent ainsi, sous I'expression
conduites suicidaires, les suicides, les tentatives de suicide et par extension tous
les comportements « autodestructeurs » (automutilation, refus de soin, etc.).

Si le chercheur peut échapper a ce premier type de contraintes, il lui reste a
savoir exactement ce qu'il cherche a étudier. S’agit-il des « facteurs de risque »,
des « motifs » ou des « causes » de suicide ? Ces notions ne sont pas neutres et
conditionnent tout a la fois 'approche théorique et méthodologique du protocole.
S’il opte pour les « facteurs de risque », il s'inscrit de fait dans une optique davan-
tage descriptive orientée vers I'épidémiologie et la santé publique ou il devra faire
avec les données recueillies, dont on sait qu’elles reposent sur les certificats médi-
caux, voire sur des données relatives aux circonstances dont le recueil lui non
plus n’est pas neutre. Parmi les discussions évoquées a I'Observatoire national du
suicide, il était envisagé d’ajouter un champ dans les certificats de décés en cas
de suicide ol le médecin certificateur devrait remplir la maladie/trouble mental
supposé. On voit immédiatement la portée d’'une telle donnée sur les analyses pos-
sibles. Par ailleurs, dans une démarche sur les facteurs de risque, le chercheur se
devra d’aller au-dela des chiffres pour proposer des hypothéses explicatives et ne
pas se limiter a des variables descriptives telles que, par exemple, 'age et le genre.

S’il s’attache aux « motifs », il s’oriente alors davantage vers une approche psycho-
logique ou sociologique visant a comprendre pourquoi les personnes se suicident,
comme l'ont fait de nombreuses recherches en psychologie ou comme a pu le faire
Jean Baechler (1975) en sociologie méme si ce dernier portait 'accent moins sur
le motif que sur le sens du suicide. Dans une telle démarche, qui s’attache moins
aux chiffres qu'aux discours explicatifs, qui faut-il enquéter ? Certaines recherches
prennent le parti d’enquéter des suicidants, c’est-a-dire des personnes ayant fait
une ou plusieurs tentatives de suicide. Une telle méthodologie repose sur le pos-
tulat de la compatibilité des motifs entre suicidants et suicidés, qui semble difficile
a démontrer d’autant que l'on sait que les profils (au moins sur les plans du sexe
et de I'age) des suicidants et des suicidés sont diamétralement opposés. Lautre
option, pronée par la suicidologie, est celle des autopsies psychologiques (Hawton
et al., 1998) ou sociologiques (Fincham et al., 2011). Il s’agit, souvent par 'intermé-
diaire d’enquétes menées aupres de proches, de reconstituer les raisons du sui-
cide. Sans surprise, les sociologues en déduisent des raisons sociales telles que la
solitude ou la fragilisation des liens sociaux tandis que les psychologues y voient
des troubles de la personnalité voire des maladies mentales. Il apparait ici qu’il
s’agit évidemment d’hypotheses explicatives enchassées dans des paradigmes.
En effet, si 'on met en perspective les publications (Clément, 2009 ; Lleshi et
Bizzozzero, 2009) sur les difficultés a diagnostiquer les maladies mentales chez les
personnes agées avec celles en suicidologie qui affirment que 90 % des suicidés
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agés étaient dépressifs avant de passer a l'acte, on percoit mieux l'influence du
protocole sur les résultats de la recherche (voir Balard et al., dans ce numéro).

Enfin, si le chercheur s’attache aux « causes », comme I'ont fait nombre de socio-
logues a la suite d’Emile Durkheim (1897), alors les individus et leurs motifs dis-
paraissent presque derriere I'analyse macrosociologique. Cela ne produisant pas
pour autant de garantie sur le fait que les résultats de la recherche échapperont a
certaines idéologies telles qu'une sur-focalisation parfois portée sur les inégalités
sociales ou les dérives néolibérales.

Outre les protocoles de recherche et leurs paradigmes, il apparait que les
recherches sur la fin de vie sont également « travaillées » par des enjeux politiques
et institutionnels. Junko Kitanaka (2014) a montré que les liens entre dépression
et suicide au Japon se comprennent dans une analyse de la place de la psychiatrie
dans I'histoire et la culture nippone. Il en est de méme en France, ou faire valoir
son expertise pour expliquer, prévenir et réduire les suicides est un enjeu fort
pour certaines branches professionnelles pour continuer a bénéficier du soutien
politique et financier nécessaire pour pouvoir poursuivre la prévention.

Dans ce contexte, il apparait difficile d’aborder sans idéologie la question des dif-
férentes formes de fin de vie des personnes agées. Ainsi, alors que des comparai-
sons seraient envisageables entre le suicide des personnes agées en France et le
suicide assisté de celles-ci en Suisse, cela ne va pas sans soulever de nombreuses
réticences. UAssociation américaine de suicidologie (AAS) recommande a ce titre
d’établir une distinction entre le suicide et la « mort volontaire médicalement
assistée ». Distinction qui semble avoir été entendue en France, sans quoi nous ne
serions pas dotés d’'un Observatoire national de la fin de vie et d'un Observatoire
national du suicide. Sans doute considére-t-on, sur le plan politique, que les deux
questions doivent étre traitées différemment. La question n’est pas anodine car
la tentation est grande de s’appuyer sur une comparaison des statistiques du
suicide et du suicide assisté en Suisse pour éclairer la question du bien mourir.
Alors que les opposants au suicide assisté scrutent avec attention 'augmentation
de ces « suicides » pour tenter d’y percevoir une tendance épidémique, ses défen-
seurs examinent I'évolution du ratio entre suicides assistés et non assistés dans
l'optique de démontrer que les dispositifs de morts médicalement assistées sont
un moyen de limiter les suicides « sauvages ». Dans les deux cas, le suicide non
accompagné constitue, y compris pour '’ADMD, une malmort a laquelle il s’agit
d’échapper.

Finir sa vie et hater sa mort : ce que les contributeurs
de ce numéro mettent en lumiere

Alors que le premier axe de notre appel a articles invitait a des réflexions épis-
témologiques sur les définitions, les normes et les bornes qui distinguent la fin
de vie et la fin de la vie, nous n’avons recu aucun article en ce sens. Il est difficile
d’interpréter les raisons de cette absence de proposition. Nous pouvons émettre
I'hypotheése que cette réflexion épistémologique revét a priori peu d’'intérét pour
les cliniciens qui ont pour mission de traiter des patients qu’il faut soigner a
défaut de les sauver.
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Pour autant, le questionnement apparait en filigrane de plusieurs articles, notam-
ment celui de Nicolas Foureur et Véronique Fournier lorsqu’il pointe I'incertitude
des soignants concernant le meilleur moment pour aborder en équipe de la « fin
de vie » des patients agés et de la poursuite ou non de l'alimentation artificielle.
La question du début de la mort — Louis-Vincent Thomas (1991) parlait de la mort
en deca — a souvent été abordée a travers la question de la temporalité (Launay,
a paraitre) mais il semble qu’elle devienne d’autant plus difficile a conceptualiser
dans le cas des personnes agées et en I'absence de pathologie incurable.

Les axes qui interrogeaient 'accompagnement vers la mort et le mourir ont été
particulierement visés dans les contributions. Plusieurs raisons peuvent 'expli-
quer. D’'une part, la composition du lectorat et des auteurs familiers de la revue
qui sont pour partie issus du champ médical gériatrique et gérontologique et
donc familiers des questions d’accompagnement au grand age. D’autre part, I'inti-
tulé de I'appel a articles n’a pas manqué d’interpeller les chercheurs et acteurs du
champ de la fin de vie. Ce faisant, I'essentiel des articles recus se polarisent soit
sur la mort (négligeant presque parfois qu’il s’agit de personnes agées), soit sur
la condition des personnes trés agées (laissant presque de coté la question de la
fin de vie). Cela n'est pas anodin et montre que ces champs disposent de leurs
propres objets.

La premiére partie de ce numéro propose trois textes abordant les questions rela-
tives a 'accompagnement de la fin de la vie des personnes agées.

Accompagner des fins de vie

Dans le libre propos de Régis Aubry intitulé « Fin de vie et vieillesse : double peine
ou double chance ? », 'auteur propose un texte engagé, un plaidoyer militant en
faveur d’'une société inclusive envers les personnes agées et les personnes vul-
nérables. Partant d’une critique sans concession de la médicalisation excessive
du vieillissement et du mourir, et constatant que la biomédecine contemporaine,
toujours focalisée sur la guérison, apparait a la fois de plus en plus performante
sur le plan technique (cf. les prouesses de la réanimation notamment) tout en
générant en méme temps des situations inédites de dépendances fonctionnelles,
de grandes fragilités, voire de souffrances multiples (cas des personnes survivant
avec des polypathologies ou des handicaps graves), mais sans qu’il y ait vérita-
blement de politique globale d’accompagnement de ces nouvelles vulnérabilités.
Aussi, aprés avoir tiré un bilan mitigé des différents plans de développement des
soins palliatifs et des lois récentes en faveur du grand age, 'auteur appelle de ses
veeux une refonte compléete de l'organisation du systéme de santé actuel et I'ave-
nement d'une médecine réflexive (formée a I'analyse des situations complexes),
seule garante d’'une médicalisation « raisonnée » du grand age et de la fin de vie
qui puisse enfin répondre aux situations de vulnérabilité/détresse qu’elle contri-
bue elle-méme a créer.

L'article d’Hélene Trimaille, Florence Mathieu-Nicot, Cécile Cornet, Thomas
Tannou, Aurélie Godard-Marceau, Elodie Cretin, Séverine Koeberle et Régis
Aubry., consacré aux « Trajectoires de personnes agées hospitalisées de facon
non pertinente », présente une étude qualitative et longitudinale intéressante.
Les auteurs mettent en évidence moins les problémes iatrogéniques consécutifs
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a ces hospitalisations (fragilisation du sujet agé, décompensations, comorbidités,
perte d’autonomie) que la diversité des difficultés matérielles et psychosociales
rencontrées en amont par les personnes agées et leur entourage qui ont pu
conduire a de telles hospitalisations « non pertinentes ». Ainsi, c’est en partant
du « tabou » social du vieillissement et de la fin de vie que les auteurs expliquent
la difficulté des familles et des proches a initier a 'avance des discussions avec
les personnes agées et a anticiper la fin de vie. Ce questionnement concerne tant
les problémes liés a I'avancée en age (dépendance, solitude, inadaptation a la vie
quotidienne) que la perspective d’'un possible placement en milieu institutionnel.
Ainsi sont pointées avec pertinence tout au long de l'article de multiples tensions
qui jalonnent les trajectoires dans le vieillissement et la fin de vie, telles que les
pertes liées au grand age et les inévitables remaniements identitaires, le désir
des personnes agées de finir leurs jours chez elles (et la réalité vécue bien diffé-
rente de leurs veeux). Larticle pose également la question du sens de ce qui est
vécu, la volonté des proches de respecter la liberté du sujet agé tout en veillant
a sa nécessaire sécurisation dans un environnement domestique non maitrisé et
donc dangereux, la difficile acceptation de l'aide lorsqu’on devient dépendant, les
inégalités sociales d’accés aux établissements d’accueil dédiés au grand age et
la difficulté de se repérer parmi les multiples institutions, la fonction sociale de
I'’hopital, etc.

Larticle d’Annick Anchisi et Laurent Amiotte-Suchet est riche non seulement
de son originalité permettant de (re)penser la vieillesse dans un contexte social
spécifique mais également de la finesse des analyses proposées. A partir d’'une
ethnographie d’'un monastére, d’'une communauté contemplative, les chercheurs
analysent comment les moines et les moniales font I'expérience de la derniére
étape de leur vie et défendent I'idée que cette communauté a ceci de spécifique
qu’« il faut tenir pour vivre en communauté monastique, (et) il faut aussi tenir pour
y mourir » L'étude de cette microsociété pose de maniére extrémement concréte
et circonstanciée des questions qui traversent I'ensemble de la société telles que
celles du vivre ensemble, de 'adaptation des normes sociales au vieillissement
de la population ou encore celle de 'accompagnement des membres agés par les
plus jeunes et de ses limites. Ainsi, les auteurs montrent comment les régles qui
organisent la communauté se trouvent assouplies pour « faire tenir ensemble »
les membres qui la composent. Cet article pose la question des normes du mou-
rir — notamment celle du mourir sur place, loin de constituer une évidence 6 — et
de la maniére dont se mettent en ceuvre les ajustements inhérents a une prise
en charge communautaire de la mort lorsque la part des membres agés aug-
mente. Lapport de cet article est de montrer tout a la fois comment ce terrain
illustre de maniére différente des questions relatives a la fin de vie posées par
ailleurs, mais également comment ses spécificités renversent certaines ana-
lyses et postures a I'égard de 'accompagnement en fin de vie et du travail du
mourir.

16 Cf. Voléry et Schrecker (2018).
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Hater la mort pour la rendre bonne ?

La deuxieéme partie de ce numéro aborde plus directement la question de la mort,
tout d’abord a travers deux articles relatifs a 'accompagnement du mourir en ins-
titutions, puis par I'intermédiaire d’un article évoquant le suicide assisté en Suisse
et un autre sur I'euthanasie en Belgique. Le dernier article aborde la question de
la mort a partir du discours des personnes agées.

Selon Marion Broucke et Bernard Devalois, peu de travaux sur la fin de vie et
I'application de la loi Claeys-Leonetti (2016) se sont attachés aux spécificités des
personnes agées. Leur retour d’expérience interroge a ce titre les pratiques séda-
tives en fin de vie dans un contexte gérontologique, se basant sur le principe que
le droit a une mort apaisée (inscrit dans la loi de 2016) doit également s’appliquer
aux personnes agées. A l'aide de cinq vignettes représentant différents contextes
de demandes de sédation, les auteurs montrent comment la mise en application
ou non de cette possibilité est décidée en gériatrie. Les auteurs suggerent que
la sédation est probablement sous-utilisée en milieu gériatrique et souvent de
maniere inappropriée. Plusieurs raisons sont évoquées, parmi lesquelles, la dif-
ficulté d’estimer I'inconfort agonique, de s’assurer du consentement des bénéfi-
ciaires ou de prédire le temps qui reste a vivre. Ces facteurs se cumulent souvent
avec une méconnaissance des protocoles médicamenteux. Quand la fin de vie se
déroule en Ehpad ou a domicile, en dehors d’'une coordination avec une USP ou
une HAD, les conditions optimales de prise en charge sont rarement réunies. De
ce fait, les personnes agées dans leur ensemble ne bénéficient pas des disposi-
tions de la loi censées garantir une mort apaisée pour tous. C’est a cette situation
que les auteurs souhaitent remédier.

Pour sa part, le retour d’expérience d’Yves-Antoine Leroy, Pamella Osouf et Bedra
Zabalia nous livre ici le résultat d’'un travail de réflexion sur la prise en charge pal-
liative des personnes agées en Ehpad d’un collectif de psychologues cliniciens qui
s’est déroulé durant cinq années. Il s’agit de (re)penser la rencontre et 'articula-
tion entre deux milieux de soins, deux univers culturels distincts aux conceptions
et pratiques contrastées qui pourtant peuvent parfois converger lors des prises
en charge des personnes agées en fin de vie. Plus précisément, il est préconisé
ici non pas la diffusion univoque/unilatérale des soins palliatifs (en position
d’experts) vers les Ehpad (qui auraient tout a apprendre des soins palliatifs), mais
bien un mouvement d’acculturation/ajustement réciproque qui implique a la fois
de repenser et d’aménager 'idéal palliatif en dehors des murs de ses structures
spécialisées (unités ou équipes mobiles), et encore la nécessité de prendre en
compte et d’'intégrer les spécificités locales et les contraintes (organisationnelles,
administratives, financiéres, soignantes) des Ehpad pour qu'une jonction soit
possible entre ces deux mondes. S’'inscrivant essentiellement dans une herméneu-
tique interrogative (questionner l'existant), et illustrant leur propos de trois cas
cliniques, les auteurs pointent avec pertinence l'influence des différents lieux de
fin de vie et des espaces de soins comme autant d’empreintes culturelles spéci-
fiques sur le patient, les effets potentiellement déléteres de I'étiquetage équivoque
de « soins palliatifs » pour certains résidents en Ehpad (en dénoncant, a I'instar de
Robert William Higgins (2003), le risque de ségrégation/exclusion des sujets agés
dans un statut de « mourants »), et tout en adressant de nombreuses critiques tant
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au modele palliatif et a ses prescriptions normatives (injonctions adressées au
patient a dire sa mort, a se préparer a la mort pour vivre une fin de vie pacifiée,
a se réconcilier avec ses proches, etc.) qu'a celui des Ehpad (obligation de définir
des « projets de vie » qui figent les résidents a un moment donné de leur his-
toire et annihilent le désir d’évoluer/créer différemment leur avenir). Les auteurs
préconisent in fine de favoriser des échanges entre structures pour pouvoir
entendre et comprendre des logiques différentes des patients selon leurs propres
lieux de vie.

Les débats sur le suicide assisté, comme sur 'euthanasie, s’inscrivent dans des
contextes législatifs, variables selon les pays. Le droit de mourir et de choisir sa
mort est défendu par diverses associations, dont TADMD est probablement la
plus connue. Les défenseurs du droit de mourir se basent sur des valeurs telles
que le droit de choisir le moment de sa mort, de vivre et mourir dans la dignité,
etc. Dans « Le suicide assisté en Suisse sous I'angle de la déprise », Muriel Pott
et Stefano Cavalli affirment que I'action de I'association suisse EXIT-ADMD a
beaucoup contribué a la mise en place, en 2014, d’'une pratique standardisée qui
officialisait les pratiques existantes vis-a-vis du suicide assisté. Dans cet article,
s’appuyant sur un cas concret, les auteurs montrent comment les valeurs mises
en avant par 'ADMD sont assimilées par ses membres et intégrées dans une
trajectoire aboutissant, ou non, a la décision de mettre fin a sa vie a la suite d'un
processus de déprise. Cette derniére est envisagée comme les aménagements
effectués dans leur vie par les personnes concernées afin de vivre activement et
positivement leur mort, et non de la subir. Sans jamais prendre parti, les auteurs
montrent trés bien ici comment les groupes de pression s’emparent des valeurs
concernant la fin de vie et les intégrent dans leur discours.

Dans « Le grand age et la bonne mort. Ethnographie de la pratique de I'euthanasie
en Belgique », Chloé Vallée souléve des problémes fondamentaux en questionnant
« ce qui se joue vraiment » autour des pratiques euthanasiques en Belgique qui
concernent particulierement les personnes agées. Ainsi, aux yeux de ses infor-
mateurs, 'euthanasie apparait comme la solution idéale incarnant la « bonne
mort » contemporaine car permettant de s’épargner ce qui est considéré comme
« invivable », une (fin de) vie qui ne vaut plus la peine d’étre vécue, et en parti-
culier 'agonie tant redoutée car associée a un cortége d’offenses indésirables :
l'altération de ses capacités physiques et psychiques, la perte d’autonomie, la
dépendance envers I'entourage (pour effectuer des gestes quotidiens), la perte de
controle de soi-méme, de ses sphincters ou de sa mémoire (démence Alzheimer),
devenir 'objet d’'obstinations déraisonnables de la part de la biomédecine en
qui on n’a plus confiance pour nous assurer une fin de vie apaisée, etc. (Moulin,
2016). Autant de « déchéances » qui entraineraient le sentiment de perte de sa
propre « dignité » et viendraient alors justifier I'acte 1étal. Mais contrairement a
ce que les médecins cliniciens (en charge d’interpréter la plainte des patients
demandant a en finir) présentent habituellement comme des critéres d’évaluation
éminemment subjectifs, singuliers et variables d’'un malade a l'autre, ces peurs
apparaissent bien davantage comme le reflet d’'une sensibilité collective qui a
intériorisé 'autonomie et la liberté individuelle comme valeurs phares et indépas-
sables de nos sociétés contemporaines avancées, ol I'individu est désormais jugé
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seul responsable de la réussite (ou de 'échec) de sa propre vie et doit en rester
maitre jusqu’a son terme (Moulin, 2016).

Bien que la mort affecte majoritairement les personnes agées, Magnus Brostrom
et Eva Jeppsson-Grassman remarquent enfin que des questions liées a la mort
sont étudiées dans de nombreux contextes, tels que la mort des jeunes, les soins
palliatifs et le suicide, mais rarement en référence aux personnes agées. Par
ailleurs, le plus souvent, quand on s’intéresse a ces personnes, c’est rarement
pour demander leur avis. C’est a ce biais que les auteurs souhaitent remédier ;
ils soutiennent, a travers leur échantillon, une vision d’'un « troisiéme age » en
capacité de réfléchir et de choisir, marquant le contraste avec le « quatriéme age »,
caractérisé essentiellement par la dépendance. Larticle est basé sur une série
d’entretiens menés aupres de 27 personnes agées entre 70 et 91 ans avec comme
objectifs de connaitre leurs attitudes vis-a-vis de la mort (et surtout de leur
propre mort) et de dépasser les stéréotypes associés a la mort de cette catégorie
de personnes (naturelle et non problématique) en questionnant au passage les
conceptions de la bonne et la mauvaise mort. Bien que la plupart des personnes
interrogées pensent parfois a la mort, des divergences apparaissent entre celles
qui en discutent avec leurs proches et souhaitent prendre le temps de prévoir leur
mort, et celles qui laissent aux proches les décisions liées aux cérémonies, a la
succession et aux souvenirs qui restent. La réflexion sur la bonne mort implique
ici également la question de I'aprés et du souvenir qu'on laisse aux survivants.

Penser les formes de morts au grand age : constructions, normalisations

et pathologisations

Dans la troisieme partie, c’est davantage I'age — et en particulier le grand age — qui
est mis en question au prisme des discussions, décisions et recherches relatives
ala fin de la vie.

Le retour d’expérience proposé par Alexandre Pillonel, Marc-Antoine Berthod et
Dolores Angela Castelli Dransart analyse la manieére dont 'age se trouve mobilisé
dans les demandes d’assistance au suicide en Suisse. En s’appuyant sur I'ethno-
graphie de sept suicides assistés et deux autres situations en cours au moment de
I'analyse, cet article décrit la chaine de réalisation d’un suicide assisté en Suisse.
Les auteurs soulignent que le lien entre age avancé et suicide assisté se constate
tout d’abord sur le plan statistique puisque, pour I'année 2017, 86,6 % des suicides
assistés concernent des personnes de plus de 65 ans. Pour autant, c’est surtout
dans l'analyse des débats relatifs aux différents critéres requis pour l'assistance
au suicide que se font jour les formes de normalisation des liens entre age et
suicide des associations impliquées. En mentionnant I'invalidité relative aux
actes de la vie quotidienne, EXIT Suisse romande associe de maniére implicite les
notions d’age chronologique, d’age physiologique et de dépendance fonctionnelle.
Ce discours conduit méme a des formes de pathologisation de I'age a travers le
critere de « polypathologie invalidante liée & I'age ». A ce titre, I'age des sujets
semble rendre les différents protagonistes « moins regardants » sur I'incurabilité
et la capacité a supporter la maladie considérée. Enfin, cette normalisation de
I'age comme forme de justification d’accés au suicide se décline également dans
les propos des requérants par un discours ol 'age avancé devient synonyme
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d’une longue accumulation de souffrances. Ainsi que les auteurs le soulignent, les
situations étudiées ne manquent pas de faire écho aux débats relatifs a 'accés aux
aides médicales a mourir pour « vie compléte » voire méme, ainsi que certains de
leurs informateurs le font, a interroger la possibilité de voir la grande vieillesse
comme une « maladie incurable ».

Larticle proposé par Nicolas Foureur et Véronique Fournier est précieux pour
ce numéro. En effet, en rendant compte des dilemmes éthiques quasi quoti-
diens auxquels sont confrontés les soignants, ce « retour d’expérience » illustre
combien les questions de fin de vie et de mort des personnes agées ne peuvent
€tre abordées uniquement a travers une réflexion autour de « grands principes
éthiques ou philosophiques » et que les cadres légaux qui organisent les fins de
vie ne résolvent pas ces dilemmes du quotidien. En effet, bien que la loi considéere
la nutrition et '’hydratation (NH) artificielles comme des traitements (ce qui ne
semble pas étre le cas des soignants évoqués dans l'article) qui peuvent étre
arrétés méme si cela précipite la mort, la décision de savoir comment et jusqu’ott
il convient de supplémenter les patients agés lorsqu’ils ne savent ou ne peuvent
plus se nourrir suffisamment par eux-mémes demeure. Cette décision est d’autant
plus sensible que les troubles de la déglutition et I'incapacité a se nourrir seul
sont fréquents dans les institutions gériatriques. Par ailleurs, il apparait que les
questions soulevées par les études de cas présentées dans l'article ne reléevent
pas seulement de I'éthique du soin. En effet, la frontiere entre nourriture artifi-
cielle et naturelle pose de maniéere plus générale la question de la séparation entre
nature et culture. Sur ce point, les anthropologues (Descola, 2005) ont montré
que la dichotomie entre nature et culture ne pouvait se résoudre simplement. La
nourriture est toujours objet d’'une transformation humaine (Voléry et Toupet,
a paraitre). Bien siir, I'eau gélifiée nous apparait a priori facilement classable
comme « artificielle », mais c’est oublier bien vite que 'eau de nos robinets est,
avant d’arriver dans notre verre, I'objet de manipulations humaines. Ce question-
nement, si on le prolonge, nous conduit a repenser la naturalité de la mort. Dans
nos sociétés, quelles morts peuvent étre considérées comme naturelles si ce n'est
celles des personnes agées, celles que d’aucuns nomment encore parfois « morts
de vieillesse » ?

C’est en partie parce qu’il ne peut étre « normalisé » que le suicide des personnes
agées s’est construit comme un probléme public. En s’appuyant sur une analyse
de littérature en suicidologie, Frédéric Balard, Ingrid Voléry et Elodie Fornezzo
examinent les mécanismes par lesquels le suicide des agés se trouve concep-
tualisé. IIs montrent notamment comment, par I'intermédiaire de certains pro-
tocoles d’enquéte et d’enjeux disciplinaires et institutionnels, le suicide peut se
trouver pathologisé et présenté comme la résultante de troubles mentaux, telle
la dépression. Aprés avoir expliqué comment les savoirs psychiatriques et psy-
chologiques sont imbriqués dans leur objet et voués a la prévention du suicide
des agés, les auteurs montrent en quoi les recherches en sociologie soulévent
également des questions épistémologiques et disciplinaires. La nature méme du
suicide lui confére une dimension aporétique qui ne manque pas de se faire jour
dans les interprétations qui sous-tendent les démarches de prévention. Dépasser
les relations implicites entre grand age, genre et suicide ne peut se faire dans une
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démarche ne concourant qu’a la proposition de préconisations de prévention et
de postvention. Or les recherches fondamentales sur le suicide des personnes
agées sont encore trop peu nombreuses a ce jour, soit que I'age constitue le point
aveugle des recherches, soit que la recherche serve des visées politiques ou
institutionnelles.

Pour conclure : finir sa vie, hater la mort
au grand age...

Le titre que nous avons donné a cet avant-propos — qui est aussi le titre de ce pre-
mier des deux numéros consacrés a la fin de vie des personnes agées que nous
coordonnons - a pu interpeller certains lecteurs qui l'auraient compris comme
une volonté des coordinateurs de signifier que, dans le grand age, finir sa vie
reviendrait A « hater sa mort ». Evidemment, il n’en est rien mais si le doute a pu
s’'insinuer, c’est bien qu'en matiére de fin de vie, les formules employées peinent
a se départir de postures idéologiques. Ecrire « Finir sa vie ou hater la mort »
aurait laissé entendre que le suicide ou les différentes formes d’accompagne-
ment médical a mourir ne seraient pas des (bonnes) facons de finir sa vie. Titrer,
comme nous l'envisagions au départ, « la fin de vie des personnes agées » nous
apparaissait, au regard des contributions de ce numéro, trop générique et assez
peu informatif sur son contenu.

Ainsi que le suggerent plusieurs auteurs de ce numéro, 'augmentation des
chances de survie dans I'age avancé que connait notre société se traduit par une
augmentation du nombre de personnes trés agées et, par conséquent, par une
croissance annuelle du nombre de décés, résultat des progrés sociaux, médicaux
et scientifiques. C’est un fait social sur lequel il convient aujourd’hui de conduire
des programmes de recherche fondamentale qui soient en capacité de considérer
les idéologies qui y sont attachées comme des objets de recherche et non comme
des causes a défendre.

Plusieurs contributions de ce numéro apportent leur éclairage précieux sur des
pratiques de soin et d'accompagnement concretes et les questions qui s’y trouvent
attachées sans nécessairement proposer de réponse clé en main, reproduc-
tible, transférable ailleurs voire partout. N'est-ce pas la le premier pas pour une
recherche que d’accepter que les résultats ou les réponses ne sont pas données
facilement voire a priori ? Que la loi, la procédure ou un protocole de recherche
ne peuvent pas apporter toutes les solutions a une problématique complexe, tou-
jours située dans un contexte socioculturel mouvant ?

Nous espérons que ce numéro apportera néanmoins quelques éléments de
réponse et que le numéro 164 a suivre participera également a la réflexion collec-
tive sur ce sujet difficile.
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