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    Résumé




    Parler librement de fin de vie en EHPAD* n’est pas courant. Le sujet est lourd et les mots difficiles à trouver. Et si les résidents, les équipes et les familles gagnaient à partager leurs appréhensions et leurs désirs sur ce temps de vie ?




    À la résidence Jacques Bonvoisin, l’expérience a été tentée. Les langues se sont déliées, les uns et les autres se sont écoutés, et tous ont cheminé ensemble pour faire progresser l’accompagnement des derniers jours des personnes âgées.




    L’auteur apporte dans ces pages les éléments qui ont étayé la démarche et montre, témoignages à l’appui, comment les lignes ont bougé dans l’établissement.




    Un livre positif et vivant, qui ouvre une voie.




    * Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes




    Présentation de l’auteur




    Marie-Odile Vincent est psychologue. À l’issue de ses études à l’École de psychologues praticiens de Paris (EPP), elle a travaillé auprès de différents publics. Puis, touchée par la vulnérabilité des personnes âgées, elle a décidé de se former pour s’investir auprès 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 (Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes) en 2016. Depuis deux ans, elle est à la tête de la maison de retraite médicalisée Jacques Bonvoisin à Dieppe.




    Le sujet de la fin de vie et de la mort l’intéresse depuis longtemps. Il n’est pas tabou pour elle, mais doit au contraire être l’objet d’échanges. Dès ses premières 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 à la résidence Jacques Bonvoisin qui a reçu deux récompenses : le prix Millésim’AGE 2020 de la Fédération nationale des associations de directeurs d’établissements et services pour personnes âgées (FNADEPA) et le prix Inn’Osez 2020 de la Fondation Partage et Vie. En 2020, elle a participé à l’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’être mortel est formel et abstrait. Nous le “savons” mais nous n’y croyons pas. Nous ne croyons pas à ce que nous savons. Nous nous affairons comme si nous allions toujours vivre. »




    Pierre Le Coz




    Fins de vie et éthique, sous la direction d’Emmanuel Hirsch, Érès, 2014




     




    « Je me demandais au-delà de ce que j’aimerais qu’elle fût, quelle serait mon attitude en m’approchant de la mort. Voilà, je m’en approche et donc je le vis. Je ne le fais pas en chantant, j’aime 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 très importante de ma vie.




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




    Axel Kahn




    Interview par Léa Salamé sur France Inter,


    le ­lundi 17 mai 2021


  




  

    Introduction




     




    UN DÉCÈS LA VEILLE DE NOËL




    Le 24 décembre, Madame F. décède à la Maison du Telhuet dans les bras de Jeanne. À quelle heure précisément ? Jeanne ne peut le dire, elle n’a pas regardé sa montre, ni vérifié si elle n’avait pas dépassé l’heure de la fin de son service. L’aide-soignante a pris soin de la résidente jusqu’au bout, avec des gestes doux et attentionnés. La famille arrive, contrariée de la date du décès, 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 âgée pour qui elle avait une grande tendresse l’a attristée et le regard accusateur des enfants de cette dernière pèse sur elle. Elle se couche sans manger, c’est tout ce qu’elle se sent capable de faire. Elle ne se réveillera que le lendemain après-midi. Elle n’aura pas vu Noël cette année-là.




    À la résidence, la voisine de Madame F. croit comprendre, aux bruits qu’elle perçoit 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 Noël, il ne faut pas gâcher la fête. Pourtant, elle n’arrive pas à penser à autre chose. Elle voudrait savoir ce qui s’est passé, en être sûre. Elle ne trouve pas d’interlocuteur et peine à partager la joie ambiante.




    Dix mois plus tard, ni l’une ni l’autre n’ont oublié. Elles sont réunies lors d’un groupe de parole consacré à l’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-là pour en parler ensemble. Comme cela nous aurait fait du bien. Nous aurions pu passer à autre chose après et vraiment profiter de la fête. »




    POURQUOI CE LIVRE ?




    L’histoire de Madame F. est banale. De telles situations se présentent tous les jours dans les établissements accueillant des personnes âgées. La mort n’est pas un sujet d’échanges. Elle reste taboue1, alors même 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 fête » 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 gènes. En établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD), la mort concerne des personnes de 85 ans en moyenne, riches d’une vie bien remplie. Elle pourrait être perçue comme la dernière étape prévisible et acceptable d’un parcours de vie. Il n’en est rien. Le non-dit qui l’accompagne empêche l’élaboration et l’acceptation.




    Parler de ce grand mystère est la seule façon de l’appréhender et de cesser de souffrir chacun de son côté. Les humains sont des êtres sociaux qui aiment vivre les uns à côté des autres, confronter 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 ? L’expérience a été menée dans l’EHPAD où j’exerce et ses résultats sont significatifs. Je souhaite en rendre compte ici.




    Psychologue de formation, j’ai repris des études pour obtenir le CAFDES2 et devenir directrice d’EHPAD. Lors de mon deuxième stage de terrain à la Maison du Telhuet en Seine-Maritime, les équipes ont manifesté des besoins liés à l’accompagnement de fin de vie. J’ai alors proposé de mener une démarche sur le sujet au sein de l’établissement. En parallèle, je rédigeais un mémoire intitulé « Accompagner autrement la fin de vie en EHPAD ».


    Trois ans plus tard, à la direction de la résidence Jacques Bonvoisin, à Dieppe, les mêmes indices m’ont amenée à entreprendre une démarche similaire. C’est à partir de ces expériences et d’échanges avec des collègues que j’ai écrit ce livre. Il m’importait de témoigner de l’importance de la parole autour de la mort en maison de retraite médicalisée et de l’intérêt d’une démarche collective sur cette thématique.




    Cet ouvrage s’adresse aux professionnels qui interviennent dans l’accompagnement des personnes âgées, qu’ils exercent en établissement, au siège 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 à 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 l’entoure. Enfin, les étudiants qui se préparent à exercer auprès de personnes âgées et leurs enseignants pourront y trouver matière à réflexion.
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