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MOURIR, VOIR MOURIR : 

PLACE DES EHPAD DANS LA SOCIETE
Texte de la communication

INTRODUCTION

Ça commence presque comme un cri de victoire : « Une place s’est libérée à la maison de retraite ! ». 

· « Bonne nouvelle » se dit l’hôpital voisin qui se bat avec la T2A et les durées de séjour des personnes âgées.

· « Bonne nouvelle » se disent les familles qui n’en peuvent plus des démarches auprès des établissements du secteur et qui guettent les avis de décès dans le journal

· « Triste nouvelle » se dit quand même la famille de la libératrice ou du libérateur…

· « Mauvaise nouvelle » se dit le personnel, parce qu’on s’était attaché ou au contraire, on avait pas eu le temps de bien faire connaissance, parce que c’est arrivé trop tôt ou trop tard, parce que c’est le second en une semaine, et parce que, « je te l’avais dit, cela tombe toujours sur moi ! »…

· Et les résidents, que disent-ils ? Souvent peu de choses… Quelqu’un est mort mais on n'en parle pas, mais chacun de se demander « Et maintenant, à qui le tour ? »

En EHPAD, le début, l’entrée, commence par une fin*, une mort, et c’est vécu comme une défaite, comme une menace.

CONSTATS

1. On meurt en maison de retraite. On meurt beaucoup et on y mourra sans doute de plus en plus car on y accueille des personnes de plus en plus âgées, de plus en plus fragiles. 

· En France 10% des décès ont lieu dans les institutions gériatriques

· Pour une structure de 100 lits, on peut estimer le nombre de décès attendus entre 20 et 30 par an.

2. On meurt beaucoup et c’est, dans les villages, le seul endroit où l’on meurt, où l’on côtoie des mourants, où l’on voit des personnes mourir, où l’on trouve des personnes mortes.

C’est le seul endroit qu’on appelle « mouroir »

3. Mouroir ou lieu de vie ? 

· On souhaite, et c’est une bonne chose que l’EHPAD soit un lieu de vie…

· On tolère que cela soit un lieu de fin de vie…

· On refuse que ce soit un lieu de mort, comme si les établissements craignaient d’être considérés comme « collaborant » avec la mort*. 

Si on accepte que la mort soit un processus naturel, individuel, son irruption régulière dans le fonctionnement collectif des établissements est souvent vécue comme une agression.

Il y a là un malentendu : notre société a exclu le mourir du champ social pour en faire un événement privé, un événement que l’on confie à des spécialistes (soignants puis pompes funèbres). Mais les institutions ne veulent pas être ces spécialistes pour les résidents qui leur sont confiés.

En semblant incapables d’accepter la mort comme faisant partie de leur mission les EHPAD créent parfois ce que des ethnologues ont appelé un « mal mourir »… Or, Si on ne parvient pas à prendre en charge le mourir, on peut difficilement offrir un projet au vivre.* 

ENJEUX

1. LA VIE :

· Prendre soins des résidents : 

· De celui qui est en train de mourir (cela fait partie de notre mission) ;

· De ceux qui restent ;

· Des familles 

· Le décès d’une personne âgée semble plus acceptable… 

· Mais un décès mal vécu a des conséquences sur les générations suivantes 

· Du personnel. 

· Burn-out des soignants c’est une réalité. Il y a une réelle souffrance des soignants, soignants débordés par les actes quotidiens, souvent sans formation initiale,… 

· Au delà des murs 

· Vie familiale, relationnelle, associative…

· Le vécu de la mort par le personnel a des conséquences sur le vécu de la mort par la société… ce qui nous amène au deuxième grand enjeu :

2. Le débat sur l’euthanasie 

Si l’on prend la définition de l’euthanasie donnée en 2000 par le Comité Consultatif National d’éthique : « Acte d’un tiers qui met délibérément fin à la  vie d’une personne dans l’intention de mettre un terme à une situation jugée insupportable ».
Ne laissons pas se créer des situations insupportables mais, au contraire, travaillons pour créer des conditions dignes de l’humanité des personnes accueillies.
Les moyens : LA démarche palliative 

… dont on connaît les effets positifs en particulier pour humaniser, socialiser des situations de fin de vie et rendre plus sereins les différents acteurs « d’une mort annoncée ». Ceux-ci permettent un aménagement collectif de l’ attente de la mort. 

C’est une des solutions à la souffrance des soignants face à la mort (Ph Colombat)

C’est une démarche tout à fait adaptée en gériatrie avec une recherche à poursuivre…
Il existe un cadre législatif très complet, une trame pour des soins palliatifs que je ne peux développer ici… ainsi que de nombreux écrits de référence … (cf tableaux ci-dessous)

A noter le groupe de travail entre la SFGG (Société Française de Gériatrie et de Gérontologie) et la SFAP (Société Française d’Accompagnement et de soins Palliatifs). Ce groupe a élaboré avec la Direction Générale de la Santé un outil « Les soins palliatifs en EHPAD », qui se présente sous la forme d’un kit. Sa diffusion a commencé dans certaines régions, par l’intermédiaire des ARH, et sera étendue prochainement à toute la France.

1. Sur le plan législatif :

Code de déontologie médicale, lois sur les établissements médico-sociaux, sur le droit des malades, sur l’accès aux soins palliatifs, sur la fin de vie.

· Code de déontologie médicale (art 37)

· Annexe du Décret no 99-316 du 26 avril 1999 relatif aux modalités de tarification et de financement des établissements hébergeant des personnes âgées dépendantes. 
· Loi du 9 juin 99 sur l’accès aux soins palliatifs.

· 19 février 2002 : Circulaire sur l’organisation des soins palliatifs à domicile et en établissement. 

· Loi du 4 mars 2002 : Loi relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé.

· Loi du 22 avril 2005 : Loi relative aux droits des malades et à la fin de vie. 

· Décret d’application de la loi de 22/04/05 :(décret du 6 02 2006) sur le projet de soins palliatifs dans les établissements médico-sociaux d’hébergement pour personnes âgées dépendantes et personnes handicapées 
· Circulaire DHOS du 28/03/07 :  filière gériatrique et  HAD en EHPAD
2. Les écrits et recommandations :

· Fiches des bonnes pratiques en EHPAD (soins palliatifs et accompagnement des familles)

· Guide de bonnes pratiques d’une démarche palliative en établissement (DHOS avril 2004)

· Recommandations de l’ANAES 12/03/02 : Modalités de prise en charge de l’adulte nécessitant des soins palliatifs. 

· Recommandations de l’ANAES 1/1/04 : Accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches.

· Les patients en fin de vie : soins palliatifs et accompagnement. Document de la DGS et de l’Institut National de Prévention et d’Education pour la santé diffusé en janvier 2007.

· Charte des droits et des libertés de la personne âgée dépendante

· Actes du Xème Congrès de la SFAP : l’euthanasie et la mort désirée

· Actes du XIème Congrès de la SFAP : accès aux soins palliatifs et à l’accompagnement en 2005

· Outil élaboré par la Direction Générale de la Santé, la Société française de Gériatrie et de Gérontologie et la Société Française d’accompagnement et de soins palliatifs « les soins palliatifs en EHPAD ».

3. En pratique …

Des moyens si petits qu’on arrive à peine à les voir…

Présentation d’un des EHPAD dans lequel je travaille : en 2006, il y a eu 23 décès.
· EHPAD 49 lits 

· GMP 725

· Direction : 0,2 ETP 

· IDE : 2 ETP

· pas de psychologue

· 16 médecins traitants

· MC : 0,2 ETP

· AS : 11 (9,2 ETP)

· Agents : 11 (8,75 ETP)(faisant le même travail que les AS mais sans formation initiale)

· Secrétariat/accueil : 1 ETP

· pas d’animateur
Sans commentaire : 

1 heure de transmissions hebdomadaires et pourtant :

… Mme Sébag-Lanoé écrivait en automne 2003 (lettre 17 de la SFAP) : la prise en charge palliative d’un malade âgé en fin de vie est équivalente à celle d’un malade plus jeune hospitalisé en USP, … il faut renforcer les moyens… y compris dans les maisons de retraite.

Le personnel devrait avoir une double formation gérontologique et palliative…

En fait les moyens sont très, très insuffisants. Je ne dis pas qu’ils sont insignifiants car cela porterait atteinte aux personnes qui travaillent. C’est plutôt le manque de moyens qui est signifiant…

Si « la mort est la part maudite de notre civilisation » comme l’a dit E. Fiat , les EHPAD sont-ils la part maudite de  notre système de soins ? 

4. En attendant…

1° Lutter contre la douleur = b.a.ba des soins palliatifs

2° Utiliser tous les moyens du territoire de santé (Equipe Mobile d’accompagnement et de Soins Palliatifs, court séjour gériatrique, services hospitaliers…)

 EMSP : tiers porteur d’exigence éthique, avec un rôle de consultant, de formateur et de soignant

3° Parler de la fin de vie, de la mort, dans le projet de soins.

4° Avoir une démarche multidisciplinaire 

… avec tous les acteurs de soins. Soutenir et valoriser le travail du personnel : d’une part, c’est le premier élément de lutte contre le stress professionnel, et, d’autre part, le travail par les soignants « quotidiens » est irremplaçable.

5° Faire circuler la parole : le non-dit est mortifère

· Entre les soignant(e)s : 

Qu’elles s’autorisent à dire qu’elles appréhendent toujours les tournées de fin de nuit, par exemple.

· Avec les familles : accompagner l’ambivalence (soulagement, tristesse et culpabilité)

· Avec les résidents : parler de la personne morte

Le personnel croit les protéger en oubliant qu’ils ont déjà vécu des décès proches, qu’ils savent et qu’ils ressentent. 

Dire ne résoudra pas tout mais ne pas dire aggrave…

· L’absence de parole sur le mort s’apparente à un déni d’existence*,

« Nous sommes à ce point si peu valables que rien n’est dit après notre mort ? » 

La communauté est mise en péril par l’annonce d’une mort. La mort oblige la communauté des vivants à se réunir et à se distinguer du monde des morts*.  

· l’absence de partage de l’information avec les vivants met les résidents du côté des « déjà morts ».

6° Réintroduire des rites funéraires 

(rite : passage, passer de la présence à la mémoire, réintégration de la perte. = pas de rite = pas de perte = je ne vaux rien…) 

· les réintroduire, en inventer

· Ne pas omettre les rites existants…  

· Respecter un rite actuel (rite car signifiant un passage) : On passe du statut de vivant à celui de mort quand un médecin a constaté la mort, a rempli un certificat de décès et que ce certificat a été enregistré à la mairie du domicile (là, ce sont les pompes funèbres qui s’en chargent parfois).

En EHPAD, c’est un moment important : LE CONSTAT DE DECES DECHARGE L’EQUIPE DU POIDS SYMBOLIQUE DE LA MORT*.

Je dis cela pour ceux qui seraient tentés, car cela arrive, de faire un saut au secrétariat de la maison de retraite pour simplement déposer le certificat de décès (sans avoir vu la personne). Or :

· Cela ajoute une angoisse très importante aux soignants (« et si je m’étais trompé »)

· Cela porte atteinte à la dignité de la personne décédée (c’est une mort qui ne vaut rien ?, la personne n’était rien  ou déjà morte ?) et à la dignité de celles qui s’en sont occupée… 

CONCLUSION : 

E Fiat : 

« Accompagner le mourant, c’est se faire son témoin … Je me porte garant de son humanité. Il peut partir tranquille. Quand la mort l’aura pris … quand il ne pourra plus répondre, ce sera à moi de répondre pour lui. Et responsabilité ne vient-il pas de manière significative du verbe répondre ? »

Et si la place des EHPAD dans la société était aussi celle-là  :

Répondre de l’humanité des personnes que nous soignons, de l’humanité de celles dont nous avons pris soin et qui sont mortes.  

Dr Sylvie OLIVIER
Médecin Coordonnateur
Maison de Retraite Publique :  St André de la Marche (49)



Résidence Sainte Marie – Torfou (49)

Espace Marie Bernard – Torfou (49)

 dr.s.olivier@wanadoo.fr
NB : les passages signalés par une astérisque sont extraits d’une étude réalisée pour le Centre d’Analyse Stratégique par la Fondation Maison des sciences de l’Homme en mars 2006 et intitulée « Les EHPAD, pour finir de vieillir ; Ethnologie comparée de la vie quotidienne en institution gériatrique ». Le texte complet figure dans la trousse « Bientraitance en EHPAD » diffusée par la DGS et la SFGG 

(contact : s.doutreligne@concept-sante.com )
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