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~ Une équipe de benevoles 3 'Unité de soins palliatifs de I Hopltal frlbourgeons

Quand «étre avecy remplace

Dans de nombreuses institutions de soins et notamment dans le domaine des soins palliatifs, les

bénévoles jouent un rdle important. Aux patients, ils apportent «un peu d'air de I'extérieurs et

Texte: Sylvie Ferreira / Photos: Martin Glauser

Le mot «bénévole» a une étymologie la-
tine: bene et volo, «quelqu’un qui veut
bien». Il est, ainsi, associé a une idée de
gratuité et de bienveillance. Ces valeurs
portées par les bénévoles rendent ces
derniers indispensables au milieu hospi-
talier et plus particuliérement aux soins
palliatifs, ot I'inter-professionnalisme est
primordial. En effet, les bénévoles, en
tant que représentants d’une société
solidaire, témoignent a la personne de la
promesse de non abandon et de respect
de la dignité humaine.

Le bénévolat: généralités

Selon Michel Bellefleur & Johanne Trem-
blay (2003)™, collaborateurs de I’Univer-
sité du Québec, le bénévolat est une réa-
lité humaine et sociale qui s’enracine
dans I’histoire et qui semble étre en lien
avec la notion méme de bonne volonté. 11

“«Lattention du bénévole
conforte chez le malade un
sentiment d’appartenance a

la communauté humaine.»

est connoté a des termes tels que bon,
beau, vrai et juste.

Pour Lionel Prouteau & Frangois-Charles
Wolff (2004), collaborateurs de la Faculté
des Sciences économiques de I'Université
de Nantes, ’engagement bénévole est
la conséquence d’une grande diversité
de motivations, «méme si elles n’ont pas
toutes la méme force d’incitation». En
effet, leur étude portant sur le profil géné-
ral des bénévoles et de leurs motivations,
«le désir d’aider autrui est le motif le plus

fréquemment invoqué». Toutefois, la re-

cherche de relations interpersonnelles est:

égale et fréquemment avancée (p.3)".
Cet engagement refléte donc une action
3 portée sociale qui se traduit par un
rapport a autre dans un contexte de don
volontaire, ot la gracieuseté prime sur
I’échange a visée rémunératrice. Ainsi, il
s’agit d’un phénoméne humain ou les
personnes, «de leur propre chef ou de
concert avec autrui, décident de s’impli-
quer activement dans une forme quel-
conque de lien social au nom de valeurs,
d’intentions, de causes et de projets choi-
sis qui ont du sens et de l'importance
pour elles». ‘
Parallélement, le bénévolat peut se révé-
ler étre, pour le bénévole, une forme
d’utiliser sa liberté de choisir’ En effet, ce
phénomeéne étant simultanémént «poly-
valent et changeant, toujours présent
et instable, éphémere, circonstanciel ou
durable», le bénévole est constamment
porté a remettre en cause la nature ou la
portée de son engagement, ce qui peut
aller jusqu’a sa mise a terme, au moment
jugé opportun.

Le bénévolat en soins palliatifs

Selon Anne Kerrand, responsable des
bénévoles de la Maison Médicale Jeanne
Garnier a Paris (2009), les motivations
des bénévoles en soins palliatifs, dits
d’accompagnement, sont contrastées.
Cependant, 1'élément déclencheur est
souvent lié au vécu-de la personne: «l’ac-
compagnement d’un proche qui n’a pas
pu se faire ou qui a laissé une trace dou-
loureuse d’inaccompli» ou, au contraire,
«C’est 'expérience d’avoir été entouré
qui suscite le désir de «aendre> avec
reconnaissance ce que l’on a soi-méme
recu». D’autres motivations sont liées a
une découverte fortuite des soins pallia-

aux soignants, un peu de soulagement dans un quotidien chargé. Une expérience fribourgeoise.

Sylvie Ferreira est Infirmiére-cheffe
d'unité de soins (Unité de Soins Pal-
liatifs, Hopital Fribourgeois, site de

Chatel-St-Denis)

Contact: sylviedferreira@gmail.com

tifs ou 4 la volonté d’honorer des valeurs
comme «le respect de la vie et de la di-
gnité de ’homme jusqu’au bout, la lutte
contre la solitude et I'isolement», afin
«d’ceuvrer a la construction d’une so-
ciété plus humaine». Kerrand constate
également que méme si les raisons ini-
tiales demeurent; les bénévoles expri-
ment fréquemment que les motivations
évoluent au fur et & mesure de I’engage-
ment bénévole: «’esprit d’équipe, (...),
un sentiment d’ceuvrer pour la défense
et la promotion de valeurs humanistes,
le développement de la solidarité», entre
autres (p.629)%. o

Le devoir de non-abandon

En ce qui concerne la spe01hc1te du
role de la pe1s0nne bénévole, celle-ci
a pour mlsswn de faire le lien entre le
patient et la somete et de le- signifier. En
effet, c’est un tiers ‘extérieur 2 Iinstitu-
tion et i la famille du patient, il ne pos-
séde pas de blouse et, par la gratuité de
son engagement, il témoigne du devoir
de non abandon de la société. «Cette
attention conforte chez le malade un
sentiment d’appartenance a la commu-
nauté humaine», sentiment mis a mal
par la perte de plusieurs roles sociaux,
par linstallation de la maladie et de
la dépendance. «Le bénévole vient té-
moigner auprés de lui d’une société
solidaire qui se préoccupe des siens a
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«faire avec»

I’approche de la mort. (...) Il témoigne
auprés du malade qu’illdemeure un étre
humain au sein de la société, digne de
respect, (...), qu'il ‘lest sujet d’une ren-
contre et pas seulement sujet de soins».
Parallélement, le role d’un bénévole se
définit également par I'offre au patient
, et a son entourage «d’une présence ha-
| bitée qui est en tout écoute». Le «Faire
avec» fait ainsi place au «ftre avec». De
ce fait, le bénévole se doit d’écouter le
patient et son entourage dans leur paro-
le et leur silence, en étant témoin de ce
qu’ils veulent lui confier.

i Reconnaissance mutuelle

La confrontation de la sphére médico-
soignante et de la sphere «bénévoles» est
| un processus plus ou moins pacifique. En
effet, «’un représente de fait la réalité du
savoir, de la compétence, d’une certaine
efficacité; 1’autre la réalité de la gratuité,
. de la générosité, de la disponibilité». Ce-
pendant, une prise en soin globale de la
personne passe par l'interdisciplinarité,
qui suppose le fait «d’accepter de se lais-
ser interpeller par les autres pour aller
toujours dans le méme sens mais en
modifiant parfois son propre projet en te-
nant compte des besoins, des maniéres
de faire des autres» (ibidem). °
De fait, je suis convaincue. que la re-
connaissance mutuelle de ce que chacun
apporte a la personne malade et a son
entourage, comme l’acceptation des

3 efvis bged " 5 peut etre une
spécificités et du role propre de chaque fscan o GHillgar |
intervenant, sont un atout inestimable salibertede |
capable de favoriser le soutien récipro- choix

que dans le travail du prendre soin.

La stratégie nationale

Sous la direction de I'Office fédéral de la

santé publique (OFSP) et de la Conféren-

ce suisse des directeurs cantonaux (CDS)

de la santé, pres de 80 experts ont évalué,

entre janvier et juin 2009, les besoins
suisses dans le domaine des soins pal-
liatifs et ont créé un document de réfé-; .-
rence, a savoir, la «Stratégie nationale en’
matiére de soins palliatifs 2010-20125.
Ce 'docuiment reprend la(déﬁl/lit'idn des
structures de soins palliatifs preposé par ’
la Société suisse de médecine et de soins ti
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palliatifs (voir fig. 1). Dans ce schéma,
les associations bénévoles apparaissent
comme un des piliers de la prise en soins
des patients de soins palliatifs.

Toutefois, le document met surtout 'ac-
cent sur la nécessité'de former les béné-
voles car la formation de base et le per-
fectionnement des bénévoles suisses ne
sont pas assurés de maniere homogene et
adéquate sur l'ensemble du territoire.
Ainsi, 'OFSP et la CDS constatent qu’il
reste primordial d’encourager les offres
de formation cantonales et régionales a
ce groupe cible. Caritas Suisse a notam-
ment élaboré un concept cadre pour la

gences requises pour cet engagement

sont mentionnées comme suit:

o Etre intéressé a la formation JALMALV'
ou avoir lintention de la suivre, ou
avoir un parcours de vie reconnu équi-
valent selon les criteres établis par
J'unité de soins palliatifs, ou avoir suivi
une formation jugée équivalente.

e Pouvoir offrir un engagement régulier
de 2-3 heures, deux fois par mois entre
16h00 et 20h 00 et/ou selon besoin.

Dans ce contexte, 1a mission du bénévole

consiste a assurer le rdle de relais de la fa-

mille et de la société. ‘Ainsi, il prend soin
de l’environnement de la personne et
la «soigne», comme tout

Soins de base

Offres Soins palliatifs
(80% des cas) complé- spécialisés
mentaires  (20% des cas)
Soins aigus 3

(hépitaux, centre de réadaption)

Soins de longue durée
(établissement médico-sociaux)

Soins a domicile
(médecins de famille, service de soins a
domicile, soutien par la famille) \

proche autorisé a «pren-
dre soin du sien»,.ait nom
de la relation établie.

8 soins palliatifs

Le bénévolat est donc
une activité librement
choisie, régie par un
contrat implicite, qui sti-
pule que le bénévole
s’engage a faire partie de
’équipé pluriprofession-
nelle. Comme tel, il est
soumis au secret pro-

unité de

maison de
A soins palliatifs

Associations bénévoles

fessionnel et doit étre
soucieux de poursuivre

Fig. 1: Structures des soins palliatifs, selon |'OFSP et la CDS.

formation des bénévoles, qui définit les
objectifs et Iétendue de la formation.
«Cette organisation forme actuellement
des bénévoles dans neuf régions de
Suisse et propose dans certaines régions
des antennes destinées aux groupes de
bénévoles». En paralléle, la Stratégie en
matiére de soins palliatifs 2010-2012
pointe des lacunes importantes en lien
avec la recherche, et particuliérement
avec le role des bénévoles et des proches
dans le contexte palliatif.

Le contrat moral

Les bénévoles de I'Unité de soins pallia-
tifs du site de Chatel-Saint Denis sont liés
3 'Hoépital fribourgeois par un mandat".
Il n’y a, de ce fait, pas d’engagement
contractuel juridique et chacune des par-
ties peut résilier son engagement sans

_préavis. Cependant, par le biais de son

engagement verbal et de la signature de
la charte se référant au bénévolat, la per-
sonne bénévole s’engagea exercer les ac-
tivités prévues dans le cadre de 'unité de
soins dans ladite structure hospitaliere.

. Selon le document cité ci-dessus, les exi-

sa formation a I'écoute,

3 ’accompagnement, au

deuil.

La charte fait également mention des atti-

tudes attendues de la personne bénévole.

Celles-ci sont étayées comine suit:

o respect de la personne’ et de ses
croyances; .

o authenticité, ambiance de vérité;

o partage avec 1’équipe soignante;

e engagement régulier. ‘

Parallélement, le document fait état de

moyens de soutien mis a disposition de

I’activité bénévole, a savoir:

e espace de parole mensuel;

e accueil par un soignant de I'équipe;

e participation au colloque journalier,
selon disponibilité;

o cahier de transmission géré par I'équi-
pe bénévole.

L'équipe bénévole

Les bénévoles de I’'USP de Chétel-Saint-
Denis sont trés hétéroclites: ils viennent
de tous les horizons et ils sont de tous les
4ges. Ce qui les caractérise le mieux, c’est
une certaine expérience de la vie.

Au sein de I'équipe bénévole, trois des
cinq membres ont suivi un parcours
de formation, combinant théorie et pra-

tique, intitulé «Mleux commumquer .en
famllle, au travail, en société» et jugé
équivalente a la formation JALMALV. Ce
parcours est organisé par I’Association
romande sans but lucratif Akouo® et
est proposé dans les cantons de Geneé-
ve, Jura, Fribourg/Berne (francophone),
Neuchatel, Valais et Vaud®.
Cette formation cible I’écoute centrée sur
la personne et ses états du moi et est ba-

sée sur I’appropriation des attitudes iden-
tifides par Carl Rogers, I'acquisition. de la
technique reformulation/reflet et sur une
approche dela personnalité tirée de I’Ana-
lyse Transactionnelle. Cette démarche
d’apprentissage tend a favoriser une prise
de conscience du fonctionnement de
I’écoutant, en lui permettant, sans s’iden-
tifier, de «se mettre a la place» de celui qui
est écouté, en reflétant non seulement ce
qu’il dit, mais aussi les sentiments mani-
festés, verbalement et non verbalement,
par toute la personne. Ainsi, le but recher-
ché de ce parcours est de permettre a
la personne de devenir active pour elle-
méme en mobilisant ses propres res-
sources et chercher sa propre solution®.

Conclusion

Le professionnel et le bénévole, parti-
culiérement dans le contexte des soins
palliatifs, se retrouvent, au-dela de sim-
ples compétences et de disponibilité de
l’autre, dans un chemin empreint d’hu-
milité, bienveillance et respect. Chacun
est en effet appelé, a sa faqon, a assumer
sa différence de maniére a Etre avec la
personne et a honorer son projet de vie et
la dignité humaine, 0
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1 Jusqu'a La Mort Accompagner La Vie.
2Du grec: j'écoute.
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