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Avant-propos

Le sujet du vieillissement est au cœur de nos engagements respectifs depuis de nombreuses années. Cette question, historiquement sociale et médicale, nous impose de regarder les enjeux démographiques de la population bien au-delà de ces terres initiales...

C'est pour cette raison qu'en 2018, nous avons souhaité créer ensemble un laboratoire de pensée au sujet des personnes âgées et de la longévité pour dessiner un autre chemin. Le croisement de notre expérience et notre souhait commun de sortir des problématiques habituelles de dépendance apparaissent comme la condition essentielle pour une nouvelle approche. Nouvelle, non pas parce que nous serions les premiers à aborder les aspects sociétaux, territoriaux, environnementaux et organisationnels du vieillissement, mais plutôt par notre constante exigence d'entrecroiser les aspects techniques et humains de ces différentes dimensions. Bref, oser prendre un chemin plus complexe sans vouloir l'amputer de la richesse de ses intersections.

Nous avons la volonté commune de sortir des constructions uniquement conceptuelles. Cet ouvrage a été l'occasion de mêler nos deux itinéraires, et de croiser nos expériences de terrain, d'animation d'établissements et de services destinés aux personnes âgées. Nos écrits se sont nourris d'un engagement dans la vie politique puis de la création du Gérontopôle des Pays de la Loire, unique dans ses concepts fondateurs où la transversalité est au cœur de sa création.

Cet ouvrage est le fruit de nos échanges et de nos réflexions depuis plusieurs années. L'idée a germé en 2019 à la suite de la mission confiée à Madame la députée Audrey Dufeu par le Premier ministre sur la transition démographique et la lutte contre l'âgisme. Il nous tenait à cœur de partager avec vous les nombreuses rencontres avec les citoyens et les acteurs engagés sur le sujet. Grâce à eux, nous avons pu recueillir des témoignages concrets et incarnés, souvent très émouvants. Certains ont été rapportés dans ce livre pour illustrer le fil conducteur de notre vision. C'est aussi un travail d'exploration des données démographiques, économiques et sociales, juridiques, historiques ou encore de l'avis de nombreux experts.

Nous partageons un défi : faire reconnaître les personnes âgées comme une force vive de la nation et véritables moteurs de l'inclusion sociale et citoyenne. Le croisement de nos engagements est au service de l'humain et de l'innovation sociétale.

Ce livre est un voyage dans une terra incognita du vieillissement. C'est une invitation à partager ces nouveaux chemins à un moment où nous sommes à la croisée des projets pour notre société !

AUDREY DUFEU
GILLES BERRUT


Introduction

Aujourd'hui, l'avancée en âge est souvent présentée comme un choc, comme un « péril blanc » ou encore comme un coût.

Cette sémantique sous-entend que la vieillesse serait un mal pour notre pays. Ces propos à connotation péjorative sont malheureusement tolérés dans notre société. Ils sont le reflet de craintes personnelles et d'un désarroi collectif face à l'avancée en âge.

Les injonctions à la performance des individus dans notre société basée sur l'intégration sociale par le travail et la réussite amènent silencieusement à la création de discriminations à l'égard des plus vieux quand leur identification individuelle n'est plus en adéquation avec la norme sociale du reste de la population. Il n'est ainsi pas étonnant que notre société produise des discriminations « âgistes », de rejet, à l'encontre des personnes les plus âgées. Pourtant, le Code pénal{1} a inscrit l'âge au nombre des discriminations directes et indirectes susceptibles de sanctions pour les personnes physiques et les personnes morales. La loi n'utilise pas le terme « d'âgisme », mais identifie clairement l'âge comme motif de discrimination{2}.

Le terme d'âgisme (ageism) est apparu en 1969 aux États-Unis, utilisé par le gérontologue Robert Butler, en référence aux discriminations touchant les personnes âgées. Il est parfois employé aujourd'hui pour toutes les personnes qui en sont victimes quel que soit leur âge. Toutefois, l'âgisme a fait récemment son entrée dans le dictionnaire Larousse sous la définition d'une « attitude de discrimination ou de ségrégation à l'encontre des personnes âgées. ». C'est le sens qui sera donné à l'âgisme dans ce livre.

L'augmentation de l'espérance de vie fait de la vieillesse un nouvel espace de vie à réinventer et à habiter, bien loin de l'idée du naufrage véhiculée. Chaque entrée dans un nouvel âge de la vie requiert une capacité d'adaptation personnelle. Quand certains évoquent symboliquement dès 65-70 ans le terme de « sénescence », d'autres préfèrent choisir de l'écrire ainsi : « c'est naissance »{3}.

Vouloir changer le regard sur les personnes vieillissantes commence par porter un regard d'égal à égal pour accompagner la longévité dans notre pays. Stefan Zweig disait « qu'il fallait savoir dominer sa pitié sinon elle causait plus de dégâts que la pire indifférence ». Nous sommes persuadés que le renforcement des droits des personnes âgées dans notre société pour lutter et dénoncer l'âgisme est un prérequis pour véritablement rééquilibrer le regard porté sur le vieillissement.

En France, comme en Europe, les discriminations âgistes sont constatées et avérées. C'est pourquoi, nous devons revoir les comportements et représentations péjoratives liées à l'avancée en âge tout comme le « paternalisme » avec lequel sont traités les aînés.

La vieillesse est une construction sociale « homogénéisante » qu'il importe de déconstruire pour que chacun puisse y trouver une place à sa mesure. Au XIXe siècle, le philosophe Mikhaïl Bakounine disait que « l'uniformité c'est la mort, la diversité, c'est la vie ». Lutter contre une relégation basée sur le seul critère de l'âge est en résumé un combat pour reconnaître la pluralité du vieillissement et redonner un espace de vie à tous.

Le changement de regard sur le vieillissement s'effectuera selon la capacité des politiques publiques à s'adapter et à être agiles, au risque, par facilité, de vouloir unifier leurs approches par le seul critère de l'âge... Nos institutions, nos organisations, nos politiques publiques gomment sans le vouloir les particularités de beaucoup de citoyens simplement parce qu'ils vieillissent, parce qu'ils deviennent doucement invisibles. Pourtant, nous aurions intérêt à nous enrichir de leur vécu et de leur histoire de vie.

Il faut cesser de pointer du doigt les personnes par leur âge dans un monde qui veut aller vite et toujours être plus performant. La crise de la Covid-19 nous permet de changer le regard sur les aînés pour réconcilier toutes les générations et réussir la transition démographique déjà commencée.

Cette perspective doit s'appuyer sur une approche graduée à trois niveaux : la sphère individuelle et intrinsèque de la personne vieillissante, l'entourage élargi de la personne vieillissante, et la reconnaissance sociétale du vieillissement.

Chacun doit trouver sa place pour la simple et bonne raison que chacun a évidemment une place ! Pour cela, notre société doit accorder aux aînés une pleine reconnaissance sociale et sociétale.

Pour y parvenir et réconcilier les générations, il faudra accepter de lever certains tabous, et d'oser parler de ce qui peut faire peur car la réconciliation des générations ne passera que par la transmission et la communication.

La longévité dans notre société est à la croisée des projets. Plusieurs chemins s'offrent à nous. Nous pensons que le choix d'une gouvernance unifiée des différentes transitions est la direction à prendre. Les seniors ont été les précurseurs des grandes transitions du XXIe siècle, comme la transition environnementale ou la transition numérique. Ils doivent maintenant pouvoir être aussi les éclaireurs des prochaines décennies pour la transition démographique sans subir de discriminations.

Le changement de regard sur le vieillissement ne se décrétera pas. Il se construira selon nos choix politiques en la matière pour permettre aux représentations d'évoluer. Pourquoi parlerait-on d'ailleurs de changement de regard quand il s'agit en priorité de permettre déjà de poser un regard ? Ce qui doit d'abord changer, c'est la vision de chacun sur son propre vieillissement pour ensuite faire évoluer nos représentations collectives et accompagner alors les transformations de nos politiques publiques au service de la longévité.

C'est au prix de ces efforts partagés que le continuum de la vie et du vieillissement universel trouvera un sens.


La longévité ou le vieillissement ?

Pierre vient de se faire vacciner. Il attend avec impatience de pouvoir reprendre ses activités de médiateur familial et judiciaire qu'il exerce après avoir « validé ses acquis » à 85 ans ! Pierre s'est toujours senti utile, quel que soit son âge ou son statut d'actif, de fonctionnaire ou de retraité. Là n'est finalement pas le sujet. Le sentiment d'utilité est le reflet de la place qu'on reconnaît aux personnes et le rôle qu'ils acceptent de prendre dans la société. Pierre n'a jamais cessé de vouloir rendre à son pays tout ce qui lui a été offert depuis l'enfance : son éducation, son travail, ses conditions de vie, etc. C'est un devoir pour lui. Il dit ne détenir qu'un secret dans l'accomplissement de son vieillissement : accepter de changer souvent ! et apprendre à changer ! Il confie que sa maman ne croyait pas en lui, il a voulu ainsi toute sa vie, et encore aujourd'hui, lui montrer qu'elle avait tort. En 1945, il n'a été ni déporté, ni fusillé comme ses camarades qui avaient rejoint le maquis ; son père, par peur de le perdre et traumatisé de la guerre 14/18, le lui avait formellement interdit. Maintenant, Pierre sert depuis bientôt un siècle son pays et ses concitoyens. Il a laissé les chiffres de son administration publique pour écouter les gens et les aider à apaiser leurs conflits et éviter les tribunaux. Toutes les compétences qu'il a acquises au fil de sa carrière, il les mobilise, c'est cela aussi, changer de regard sur cette période de la vie qui ne se définit plus par un quelconque déclin et par la poursuite d'une activité et d'une adaptation au changement. Il ne s'agit plus de vieillissement au sens ancien mais d'une poursuite de la vie : la longévité.



Avant d'explorer le champ des possibles, il nous faut planter le décor de cette curieuse révolution où rupture rime avec durée.

Lorsque l'on parle habituellement des personnes âgées, des vieux, on évoque les EHPAD, la maladie et autres images négatives. Mais pour comprendre ce contraste entre une image active et celle de la personne âgée habituellement véhiculée par les idées reçues, il nous faut revenir sur une évolution majeure des trente dernières années et l'allongement de la vie en bonne santé d'une grande majorité des personnes de plus de 60 ans. Et comme il faut nommer pour comprendre, le terme longévité permet d'exprimer différemment les nouvelles modalités de vieillissement.

Pourquoi ne pas utiliser le terme de vieillissement ?

Il est vrai qu'habituellement le fait de vivre longtemps est associé au vieillissement, et en est en quelque sorte le synonyme. Mais une image négative s'est progressivement attachée au terme de vieillissement. Il est intéressant de comparer un dictionnaire du XVIIe siècle comme le Furetière aux dictionnaires plus récents. Dans le premier, la personne âgée est associée à la transmission du savoir, à la culture, à la connaissance et à l'aide des plus jeunes. La personne âgée est un vétéran, un sénateur pour utiliser les deux racines latines de vetus et senex. Par contraste, lorsque l'on recherche la définition du vieillissement dans les dictionnaires de la fin du XIXe siècle et du début du XXe siècle, le tableau est complètement différent. Pour le dictionnaire Le Robert, le vieillissement se définit par un déclin inexorable vers la mort ! On observe aussi des définitions toutes aussi négatives dans le dictionnaire Larousse ou le Littré. Que s'est-il passé ? Pourquoi l'image de sagesse s'est effacée au profit de l'image de déclin ? En fait, on ne peut distinguer cette évolution d'une image de vieillissement avec l'apparition de la révolution industrielle et de la notion de progrès. Dans un monde industriel, ce sont ceux qui produisent qui appartiennent à la société. On pardonne aux plus jeunes de ne pas produire, et encore, il a fallu les lois de 1860 puis de 1900 sous la pression des syndicats. Quant aux personnes âgées, elles vivent, elles mangent mais elles ne produisent pas dans la machine industrielle. Elles deviennent alors celles qui profitent du travail des autres. Si on y ajoute le dogme du progrès qui oriente l'humanité vers le bonheur et le meilleur, et que ce progrès est d'ordre technique, c'est-à-dire construit sur des concepts des connaissances nouvelles, la personne âgée perd également sa capacité à transmettre un savoir, ou tout au moins, ce savoir de l'ancien n'est plus considéré comme tourné vers le progrès et est donc méprisé. Il ne s'agit pas d'un mépris affectif, les petits-enfants aiment toujours leurs grands-parents, mais il s'agit d'une image factuelle, objective, de cette partie de la société par rapport à son ensemble. D'ailleurs, autrefois, nous appartenions à un village, une famille ou une classe. Avec la révolution industrielle et l'évolution politique, nous n'appartenons à la société que par le travail. Les grandes lois sociales de l'après-guerre ont ainsi été construites sur les cotisations appuyées sur les salaires. Ceci était évidemment intentionnel pour valoriser la solidarité, renforcer l'idée qu'elle n'est possible que par ceux qui travaillent. Mais la personne âgée, même si elle rend des services, n'est pas considérée comme faisant partie de la solidarité. Il en ressort une image négative du vieillissement qui impacte fortement les consciences et qui fait même refuser, par les personnes âgées elles-mêmes, le qualificatif de « vieux ». Tous les publicitaires savent que si l'on veut vendre quelque chose aux personnes âgées, il ne faut jamais dire que le produit est conçu pour elles mais que c'est un produit pour jeunes qu'elles peuvent également utiliser. Qui n'a jamais lu ou entendu les fameux slogans d'injonctions paradoxales qui titrent : « Comment vieillir en restant jeune ? » C'est peu dire de l'impact très fortement négatif que la société porte dans son ensemble et chacun dans son secteur d'activité sur le vieillissement.

À une époque où l'espérance de vie après le travail était de quelques années, cette dégradation de l'image du vieillissement et son identité vers le déclin ne posaient guère de problème. Mais lorsque notre espérance de vie en bonne santé et autonome s'allonge d'année en année permettant de créer une véritable tranche de vie, si l'on peut dire, la distorsion devient de plus en plus flagrante entre l'image de déclin du vieillissement et la réalité d'autonomie, et de vie des personnes après l'âge du travail.

Initialement, la longévité est une donnée biologique qui définit la durée maximale de vie pour une espèce. Ainsi, elle est de l'ordre de trois ans pour une souris, cent ans pour une tortue et un mois pour une mouche. Cette durée maximale de vie d'une espèce est directement associée aux caractères génétique et physiologique qui conditionnent la capacité de vivre plus ou moins longtemps. Bien sûr, pour un individu particulier, cette durée de vie va dépendre des circonstances de l'environnement et des éventuels accidents de parcours. Pour l'espèce humaine, cette durée maximale de vie reste matière à débat. Pour les uns, elle serait alors de 125 ans alors que d'autres, par des calculs sur de grandes populations, extrapolent des durées de vie allant jusqu'à 165 ans. Les données sont rares, et malgré les polémiques récentes, le record à battre est la durée de vie de Jeanne Calment qui était de 122 ans, avec un âge de naissance sous la IIIe République permettant d'affirmer la durée de vie exacte. Ceci évidemment n'est pas le cas lorsqu'on parle de paysans du Caucase ou d'Indiens qui ont été présentés comme des records de survie. Progressivement, avec les évolutions de durée de vie dans des circonstances favorables, c'est l'ensemble de la population qui voit sa vie allongée et c'est cette description à la fois démographique et sociologique que l'on qualifiera de longévité.

Pourquoi devrions-nous remplacer dans l'avenir la longévité au vieillissement ?

Un faisceau d'arguments conduit à penser différemment cette partie de la vie et on peut schématiquement décrire les changements survenus au début à la fin de cette période.

Le passage du travail à la retraite, autrefois clair et tranché, surtout à partir de la loi imposant la retraite à 60 ans dans les années quatre-vingt, est devenu de plus en plus une zone floue, en grisé, où les situations individuelles sont très variées. Il y a eu la période des départs précoces lors des grandes restructurations industrielles. On a vu ainsi de nombreuses personnes dans la cinquantaine se retrouvant dans une situation de retraite anticipée. Ainsi, dans les années 2010-2012, le taux d'employabilité, c'est-à-dire la proportion de personnes au travail sur la population totale des personnes de 55 à 64 ans en France, était de l'ordre de 30 %, faisant de la France un des pays d'Europe où l'emploi était le plus faible avant 60 ans. À titre de comparaison, la proportion aux États-Unis ou en Suède était de 69 % à la même époque ! Des lois sont venues atténuer cette particularité française entre 2012 et 2017, faisant monter progressivement cette proportion de personnes de 50 ans à 60 ans travaillant qui est aujourd'hui de 55 %. Une politique favorisant l'acceptation des congés longue maladie a également été mise en œuvre, réduisant le nombre de personnes de plus 55 ans au travail. Puis, l'âge de la retraite pour faire valoir ses droits a été reculé officiellement à 62 ans pour être de l'ordre de 67 ans pour les personnes nées après 1954. Mais entre l'âge légal et les offres d'emploi, il existe un écart où l'on voit la grande majorité des personnes âgées qui ont perdu leur emploi salarié en plein avant l'âge légal se retrancher vers des activités à temps partiel, voire prendre plusieurs emplois, ou se transformer en auto-entrepreneur. Assez souvent, devant une retraite bien inférieure à ce qui est espéré, les personnes officiellement à la retraite continuent des petits boulots. Tout ceci est très variable, voire individuel. La constante est clairement que les hommes s'en sortent mieux que les femmes, qui ont eu souvent des emplois interrompus, limitant leur progression professionnelle. Les femmes paient le prix fort non seulement dans cette période intermédiaire mais également à la retraite avec toutes les difficultés pour réunir une retraite décente, ou faire valoir correctement des pensions de réversion. Aux âges des seniors, la vulnérabilité a très clairement un genre et il est féminin.

Il faudrait plutôt définir « l'âge après le temps du travail salarié temps plein », que « l'âge de la retraite », tant les situations sont variables et les inégalités fortes.

À l'autre extrémité de ce temps de la vie, les changements ont également été importants, souvent rapportés à travers des chiffres sans en considérer les réalités humaines.

Un chiffre est surprenant, et lorsqu'on le cite en conférence ou en cours, l'auditoire prend immédiatement un visage sceptique : Il n'y a que 17 % des personnes de plus de 80 ans qui sont dépendants, et cette dépendance dure en moyenne 18 mois. Ainsi, affirmer que le vieillissement est défini par la dépendance est une erreur qui oublie 83 % des personnes. De même, il n'y a que 50 % des personnes ayant une dépendance modérée à forte (GIR 2 et 3, pour les experts), qui sont en établissements pour personnes âgées dépendantes (EHPAD). Les autres sont à domicile. Ainsi, considérer que les personnes âgées sont dépendantes et donc en EHPAD fait oublier toutes les personnes dépendantes qui restent à leur domicile. Cette erreur d'appréciation a été particulièrement flagrante au moment de la gestion de la crise sanitaire que ce soit pour la protection par l'isolement et les distances sociales ou par la manière de conduire la vaccination. Celles qui étaient en établissement, et donc sous la responsabilité juridique d'un directeur, ont été favorisées car reconnues comme âgées dépendantes, alors que celles qui étaient à leur domicile n'ont pas eu ou très tardivement accès à des vaccins et aucun relais n'a véritablement été construit avec la médecine de ville, les soins à domicile et les territoires. Il faudra sûrement un certain temps pour constater à sa juste valeur les conséquences de cette erreur d'appréciation de la situation de personnes âgées. Mais il reste très fortement ancré dans la réflexion des professionnels, de ceux qui doivent animer le système de santé et l'action sociale, que les personnes âgées sont vulnérables lorsqu'elles sont en établissement et qu'elles n'ont pas ou peu besoin d'aides lorsqu'elles sont à domicile.

Il n'en reste pas moins que 83 % des personnes de plus de 80 ans sont autonomes et que les difficultés surviennent tard dans la vie. Ainsi, on estime que l'entrée en dépendance se fait aux environs de l'âge de 87 ans, ce qui est également l'âge moyen d'entrée en établissement.

Pour être complet, il faut faire mention des maladies chroniques. Si la dépendance se définit par le besoin d'aide pour les activités de la vie quotidienne (toilette, habillement, élimination, transfert, alimentation), les maladies chroniques ont une définition plus large voire un peu flou. Il s'agit au sens strict de pathologies dont la durée est supérieure à 3 mois (c'est la durée qui définit le chronique en médecine classique). Mais dans le langage technocratique, s'est peu à peu installée l'idée que les malades chroniques avaient toutes les maladies qui imposent des consultations et des hospitalisations répétées sur plusieurs années avec des traitements associés et qui, par cela, étaient la cause de dépenses de santé importantes. Ainsi, un médecin généraliste consulte régulièrement des patients qui présentent des maladies chroniques. On estime que 11 millions de Français bénéficient d'une exonération de leur part de ticket modérateur à ce titre, soit un Français sur six. Les maladies chroniques sont en passe de devenir la majorité des patients qui consultent un médecin généraliste. Les grands pourvoyeurs sont l'hypertension artérielle, le diabète, les pathologies cardiaques et respiratoires, sans parler bien entendu des maladies neurologiques, rénales et des cancers dont les immenses progrès thérapeutiques permettent de considérer que cette maladie terrible, autrefois presque toujours mortelle, devient une maladie chronique pour 50 % des patients qui en souffrent. En d'autres termes et de manière brève, tous les progrès des traitements ont permis de transformer les maladies aiguës en maladies chroniques et aux personnes de vieillir. Avec le temps, la grande majorité des personnes présentant une maladie chronique sont des personnes âgées. D'ailleurs un tic de langage tend à remplacer le terme de gériatrie ou vieillissement par maladies chroniques, ça fait plus chic !

Mais attention à l'utilisation de ce terme comme une valise fourre-tout. Lors d'une conférence grand public, j'ai entendu un éminent confrère affirmer que le vieillissement normal et réussi se définit par l'absence de maladie chronique. Ceci est incorrect, pour deux raisons :

D'abord le vieillissement normal comme une avancée en âge qui ne s'accompagne d'aucune anomalie est une vue théorique qui ne renvoie à aucune réalité : qui peut être sans aucune anomalie ?
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