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Présentation de |'auteur

Marie-Odile Vincent est psychologue. A I'issue de ses études a I'Ecole de
psychologues praticiens de Paris (EPP), elle a travaillé aupres de différents
publics. Puis, touchée par la vulnérabilité des personnes agées, elle a décidé
de se former pour s'investir auprés d'elles. Le CAFDES (Certificat d'aptitude
aux fonctions de directeur d'établissement ou de service d'intervention
sociale) en poche, elle a pris un poste de direction en EHPAD (Etablissement
d'hébergement pour personnes agées dépendantes) en 2016. Depuis deux
ans, elle est a la téte de la maison de retraite médicalisée Jacques Bonvoisin
a Dieppe.

Le sujet de la fin de vie et de la mort I'intéresse depuis longtemps. Il n'est
pas tabou pour elle, mais doit au contraire étre |'objet d'échanges. Dés ses
premiéres expériences en établissement, elle s'est préoccupée des besoins
des résidents et des salariés pour que ce temps soit vécu au mieux par
les uns et les autres. Depuis, elle expérimente, s'interroge, écoute et fait
progresser son établissement pour plus de sérénité autour de ces questions.

En 2019, Marie-Odile Vincent a mené une démarche sur la fin de vie a la rési-
dence Jacques Bonvoisin qui a recu deux récompenses : le prix Millésim’AGE
2020 de la Fédération nationale des associations de directeurs d'établis-
sements et services pour personnes agées (FNADEPA) et le prix Inn'Osez
2020 de la Fondation Partage et Vie. En 2020, elle a participé a |'élaboration
de la note de position du Cercle Vulnérabilités et Société. Celle-ci fait des
propositions opérationnelles pour une culture globale de la fin de vie.
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«Chacun sait qu’il va mourir un jour. Mais

ce savoir de notre condition d’étre mortel est
formel et abstrait. Nous le “savons” mais nous
n’y croyons pas. Nous ne croyons pas a ce que
nous savons. Nous nous affairons comme si
nous allions toujours vivre. »

Pierre Le Coz
Fins de vie et éthique, sous la direction ¢’ Emmanuel
Hirsch, Eres, 2014

«Je me demandais au-dela de ce que j’aimerais
qu’elle fiit, quelle serait mon attitude en
m’approchant de la mort. Voil3, je m'en
approche et donc je le vis. Je ne le fais pas

en chantant, jaime la vie, mais je ne le fais
pas non plus dans la terreur. Je le fais avec
détermination et c’est une période qui est tres
importante de ma vie.

Jai souvent dit que personne n’est autre chose
que ce qu'il fait. Imaginons qu’il me reste trois
quatre semaines 4 pouvoir faire, alors le choix
de ce que je fais, la maniére dont je le fais sont
plus importants que jamais. Et donc, cest
vraiment un moment intéressant de ma vie. »

Axel Kahn

Interview par Léa Salamé sur France Inter,
le lundi 17 mai 2021
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FIN DE VIE EN EHPAD, PARLONS-EN'!

UN DECES LA VEILLE DE NOEL

Le 24 décembre, Madame F décéde 4 la Maison du Telhuet dans
les bras de Jeanne. A quelle heure précisément? Jeanne ne peut
le dire, elle n'a pas regardé sa montre, ni vérifié si elle n’avait pas
dépassé I'heure de la fin de son service. Laide-soignante a pris soin
de la résidente jusqu’au bout, avec des gestes doux et attentionnés.
La famille arrive, contrariée de la date du déces, semble-t-il. Ses
membres regardent la salariée de haut et ne lui disent pas un mot.
Jeanne rentre chez elle vers 18 heures, épuisée. La perte de cette
dame 4gée pour qui elle avait une grande tendresse I'a attristée
et le regard accusateur des enfants de cette derniére pese sur elle.
Elle se couche sans manger, cest tout ce qu'elle se sent capable
de faire. Elle ne se réveillera que le lendemain aprés-midi. Elle
n’aura pas vu Noél cette année-la.

A la résidence, la voisine de Madame E. croit comprendre, aux
bruits quelle percoit dans le couloir, que son amie est morte.
Mais personne ne vient confirmer son pressentiment. Elle ne
pose pas de questions, c’est le réveillon de Noél, il ne faut pas
gacher la féte. Pourtant, elle n’arrive pas & penser 2 autre chose.
Elle voudrait savoir ce qui s'est passé, en étre stre. Elle ne trouve
pas d’interlocuteur et peine 3 partager la joie ambiante.

Dix mois plus tard, ni 'une ni 'autre n’ont oublié. Elles sont
réunies lors d’'un groupe de parole consacré a 'expérience de la
mort. Les deux femmes racontent chacune ce qu’elles ont vécu
ce 24 décembre. «Quel dommage que nous ne nous soyons pas
trouvées ce jour-1a pour en parler ensemble. Comme cela nous
aurait fait du bien. Nous aurions pu passer 2 autre chose aprés
et vraiment profiter de la féte.»

POURQUOI CE LIVRE?

Lhistoire de Madame F. est banale. De telles situations se pré-
sentent tous les jours dans les établissements accueillant des
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personnes 4gées. La mort n’est pas un sujet d’échanges. Elle reste
taboue', alors méme qu’elle survient fréquemment. Il n’est pas
d’usage d’en parler et d’exprimer ses émotions. Pourtant, une
fois celles-ci partagées, il est plus facile de «profiter de la féte»
et de poursuivre sereinement le cours de sa vie.

Je vais mourir, tu vas mourir, nous allons mourir. Cette certitude
réunit tous les humains. Elle est inscrite dans leurs génes. En
érablissement d’hébergement pour personnes gées dépendantes
(EHPAD), la mort concerne des personnes de 85 ans en moyenne,
riches d’une vie bien remplie. Elle pourrait étre per¢ue comme
la derniére étape prévisible et acceptable d’un parcours de vie. 11
n’en est rien. Le non-dit qui 'accompagne empéche I'élaboration
et 'acceptation.

Parler de ce grand mystére est la seule fagon de 'appréhender et
de cesser de souffrir chacun de son coté. Les humains sont des
étres sociaux qui aiment vivre les uns & cdté des autres, confron-
ter leurs expériences et leur donner du sens. Ils en ont besoin.
En conséquence, pourquoi ne pas échanger sur la fin de vie et
la mort, avec écoute, tendresse et solidarité? Lexpérience a été
menée dans "TEHPAD ol j'exerce et ses résultats sont significatifs.
Je souhaite en rendre compte ici.

Psychologue de formation, j’ai repris des études pour obtenir le
CAFDES? et devenir directrice  EHPAD. Lors de mon deuxi¢me
stage de terrain a la Maison du Telhuet en Seine-Maritime, les
équipes ont manifesté des besoins liés 4 'accompagnement de
fin de vie. J’ai alors proposé de mener une démarche sur le sujet
au sein de I'établissement. En parallele, je rédigeais un mémoire
intitulé « Accompagner autrement la fin de vie en EHPAD ».

1. Le mot «tabou» n'est pas a prendre dans son acception ethnologique mais dans son sens
commun et plus spécifiquement ici : sur quoi on fait silence, par géne, crainte, culpabilité, peur...
2. Certificat d'aptitude aux fonctions de directeur d'établissement ou de service d'intervention
sociale — CAFDES, diplome de I'Ecole des hautes études en santé publique.
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Trois ans plus tard, a la direction de la résidence Jacques Bonvoisin,
a Dieppe, les mémes indices m’ont amenée 4 entreprendre une
démarche similaire. C'est A partir de ces expériences et d’échanges
avec des collegues que jai écrit ce livre. Il m’importait de témoi-
gner de I'importance de la parole autour de la mort en maison
de retraite médicalisée et de 'intérét d’'une démarche collective
sur cette thématique.

Cet ouvrage s'adresse aux professionnels qui interviennent dans
P'accompagnement des personnes 4gées, qu'ils exercent en établisse-
ment, au siege d'un groupe d EHPAD, au sein d’'un Département
ou dans une agence régionale de santé. Il est destiné également
aux proches de résidents et A tous ceux qui s'interrogent sur le
déroulement de la fin de vie en EHPAD et sur la possibilité d’'une
approche collective de la mort et de la période qui 'entoure.
Enfin, les étudiants qui se préparent & exercer auprés de personnes
4gées et leurs enseignants pourront y trouver matiere a réflexion.
Jai construit le livre en quatre parties. La premiére s'intéresse au
vécu des fins de vie en établissement aujourd’hui, du coté des
résidents, des personnels et des familles. La deuxieme présente
la démarche menée, en montrant comment la parole a porté
ses fruits & chaque étape. La troisiéme propose les déterminants
d’une fin de vie réussie et la quatriéme des éléments de réflexion
sur le sujet. En guise de conclusion, j’ai dressé les perspectives de
notre démarche et celles des EHPAD par rapport 4 la fin de vie.
Une particularité dans le texte est & expliquer. Le personnel
des maisons de retraite médicalisées étant en grande majorité
féminin, j’ai dérogé 2 la régle et considéré que le féminin devait
Pemporter dans 'écriture pour mieux rendre compte de la vie en
établissement. Aussi, je parle de soignantes tout au long du livre,
en espérant que les quelques professionnels masculins travaillant
en EHPAD voudront bien me pardonner.



La fin de vie
aujourd’hui
en EHPAD
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Que nomme-t-on la fin de vie?

La loi Leonetti du 22 avril 2005 évoque ce stade final dans son
intitulé, mais ne lui donne pas de définition. Selon les personnes,
la fin de vie peut étre entendue comme un stade de la vieillesse
marqué par des complications pathologiques laissant prévoir un
déces, une période d’agonie, ou un arrét des traitements curatifs.
Le ministére des Solidarités et de la Santé nous propose la défi-
nition suivante sur son site Internet : «La fin de vie désigne les
derniers moments de vie d’'une personne arrivant en phase avancée
ou terminale d’une affection/maladie grave et incurable. Pour le
corps médical, a ce stade, I'objectif n’est pas de guérir mais plutot
de préserver jusqua la fin la qualité de vie des personnes et de
leur entourage face aux symptomes et aux conséquences d’une
maladie évolutive, avancée et a I'issue irrémédiable?. »

La notion d’affection ou maladie grave et incurable ne résonne
pas toujours pour les personnels des EHPAD qui constatent
que I'age a lui seul est une cause de fin de vie, méme sans symp-
tomes et sans maladie évolutive. En écho avec leur expérience,
ils nomment «fin de vie» la période entre le moment ot I'état
général d’une personne agée se dégrade, de 'avis consensuel de
I'équipe, et le moment de son déces.

En EHPAD, il arrive aussi que les personnes 4gées décedent « par
surprise®», ou de fagon accidentelle. C’est comme si le résident
passait de la vie & la mort, sans utiliser le sas qui permet aux
familles et aux équipes de se préparer. Dans ce cas, on ne patle
pas de fin de vie, mais seulement de déces.

Comment se déroule aujourd’hui la fin de vie en EHPAD?
Comment les résidents, les personnels et les familles la vivent-ils ?

3. https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/,
consulté le 23 mai 2021.

4. Expression des soignantes.



DU COTE DES RESIDENTS

a plupart des personnes dgées ont besoin de pouvoir parler

de la mort, de savoir qu'on ne les oubliera pas, et d’étre
informées des fins de vie survenant dans leur établissement. Cest
ce quelles expriment quand on prend le temps de les écouter.

Ecoutez-moi !

Presque tous les résidents ont perdu des parents et des amis
proches. Beaucoup ont vu mourir leur conjoint, certains un enfant.
Tous abordent le sujet de la mort spontanément. La rubrique
nécrologique du journal local fait depuis longtemps partie de
leurs lectures, pour suivre 'actualité de leurs contemporains,
aussi sans doute pour déplorer des échanges qui ne seront plus,
repenser 4 une période de vie qui sefface ou a des personnes
qu’ils ne verront plus.

La plupart des résidents savent que parler de la mort ne fait
pas mourir. Ils le disent : «Un nouveau-né est un futur mort.»
«Parler de ¢a, ¢a ne fait pas mourir, ¢a rallonge peut-étre la vie.
Clest une réalité, il faut en patler. » Quelques-uns cependant ne
souhaitent pas aborder le sujet «qui arrivera bien assez tot : je
la sens venir 4 cent & 'heure. Qu’est-ce que vous allez chercher?
Parlez de la vie plutde!»

Lorsque le besoin de parler survient, les résidents peinent souvent
A trouver des interlocuteurs disponibles et préts 4 entendre ce
qu’ils ont A dire : leur envie de rejoindre un conjoint décédé, la
peur de souffrir au moment du passage, 'envie de quitter cette
vie qui n'a plus de sens pour eux.

Les personnes agées s’expriment souvent avec des paroles telles
que : «Je veux mourir.» « Quand est-ce qu’il vient me chercher

Découvrez la suite en commandant 'ouvrage sur notre site
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