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Lorsqu’ « Autrui » m’interpelle par ce mot:
« Bénévole ! » je veux répondre
« PRESENT » !

Sécure et Modulable ! Non, ce n’est pas un ar-
gument promotionnel d’'un quelconque objet a
vendre mais bien ce qui devrait étre au coeur de
notre intention de bénévole ASP : notre pré-
sence a autrui, a la société, a soi dans une vo-
lonté renouvelée de toujours nous laisser
émouvoir, mouvoir, et promouvoir. Conscients
de cela, nous pouvons accepter en toute bien-
veillance de nous ajuster, de nous repositionner
et de laisser évoluer nos postures.

Cette présence s’inscrit dans notre histoire
commune et renforce la légitimité de I'ASP a
espérer s’ancrer encore plus largement dans
notre société. De ce fait, il nous paraissait tout
a fait opportun de donner une place de choix a
ce théme dans notre journal. Une présence « a
cet autre » que je choisis de ne pas choisir en
rejoignant I’ASP, que ce soit dans une chambre
de malade ou dans un groupe de parole, ce lieu
d’échanges et de supervision ou, a I'image de
nos accompagnements, chacun est a méme de
donner tout comme de recevoir. Les témoi-
gnages relatés révélent ici cette vive nécessité
personnelle d’y chercher et d’y offrir de la bien-
veillance, de la confiance, des réponses ... dans
le respect de la confidentialité, en bravant le
silence parfois.

Certains qualifient ce temps et ce lieu de luxe
ou de privilege. Cela va bien au-dela de son ca-
ractére obligatoire.

Une présence « aux institutions » qui nous per-
met parfois de sortir de 'ombre, d’innover, de
collaborer. Ce fut le cas dans le cadre des ma-
nifestations liées aux 30 ans de I’ASP ou entre-
autres, a I'Oncopole, a pu étre créé un évene-
ment concernant les usagers et plus particulie-
rement les aidants.

Cette présence se concrétise aussi par I'impli-
cation de nos bénévoles a I’hdpital Joseph Du-
cuing ol vient de naitre un espace d’accueil
« LA PARENTHESE », destinée a offrir des ate-
liers de soins de support aux personnes traitées
en oncologie.

Une présence aussi « a la société » qui doit
faire face a de nombreuses problématiques.
« Violences et suicide » était le theme de la 23
eme JNPS* Occitanie dont vous retrouverez un
résumé. Chacun, de sa place, peut jouer un réle
dans la prévention du suicide face a une me-
nace quasi omniprésente.

Chaque bénévole est présent au cceur de ces
pages par son implication dans I'association.
Espérons que tout autre lecteur se sentira invi-
té a s’y promener avec curiosité, a se réjouir, a
prendre le temps, a partager et pourquoi pas, a
déguster les textes comme ce bon cocktail
d’une couleur extraordinaire dont nous parle
Pascaline.

Dominique DUBOS

JNPS* Journée Nationale Prévention Suicide
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Le moment en groupe de parole s'inscrit sans équi-
voque en complémentarité avec mes accompagne-
ments hebdomadaires. Je considére ce temps particu-
lier comme un privilege auquel je me complais chaque
mois avec grand plaisir. C'est pour moi un support et
une occasion supplémentaire de créer d'autres liens
gue ceux de I'équipe de la clinique.

Le groupe de parole est pour moi "présence échange"
de ressentis et émotions dans la continuité de la for-
mation et des accompagnements.

Il est important pour moi d'assister au groupe de pa-
role car c'est un moment de partage privilégié ou
I'écoute bienveillante des autres bénévoles permet la
création d'un espace de liberté ou chacun peut vider
son sac par rapport a un accompagnement difficile, se
questionner et questionner les autres sur la place tou-
jours a réajuster de l'accompagnant(e) face aux ma-
lades et aux familles. Si parfois je n'ai rien a dire, j'y
poursuis mon apprentissage de la présence a l'autre.
Si, d'autres fois, j'ai I'impression de ne pas en avoir
besoin, les membres du groupe peuvent, eux, avoir
besoin de ma parole. Le groupe est une soupape et un
exutoire autant qu'un moment de réflexion, le luxe
d'une mise a distance. Les expériences communes et
les opinions divergentes y sont toujours riches d'ensei-
gnement. Etre bénévole auprés des personnes
atteintes d’une maladie grave, évolutive ou terminale
n'est pas chose anodine. Le groupe sert donc aussi a
ne pas se laisser submerger par des émotions fortes
(dépendance a l'aide, coleres, peurs), a éviter de tom-
ber dans I'habitude ou les exigences illusoires du
« Super Bénévole ».

En définitive, le groupe est comme une petite famille
qui aide les bénévoles a accompagner au plus juste,
chacun accompagnant chacun dans un grand cercle
commun.

Ma présence au groupe de parole me permet ainsi de
partager mes expériences, mes peurs, mes doutes,
mes questionnements, mes certitudes, mes difficultés,
mes émotions, ... Il est une oreille ou je peux m’expri-
mer librement sans avoir peur d’étre jugée. En parta-
geant mes pensées et en écoutant celles des autres,
cela me permet d’évoluer, de me rassurer, de décul-
pabiliser, de trouver des solutions concrétes a un pro-
bleme, de m’alléger, de comprendre ... Nos échanges
me facilitent I'analyse d’une situation, m’aident a
identifier les facteurs qui renforcent ou font perdurer
un probleme et m’apportent les modifications néces-
saires a la solution. La rencontre avec les autres béné-
voles atténue le sentiment de solitude mais également
m’aide a relativiser des points de vue parfois trop ca-
tégoriques, a remettre en questions mes croyances
invalidantes, a modifier mon regard sur une situation,
a examiner des aspects auparavant négligés, a faire
émerger des ressources. La mise en commun de nos
expériences fournit un réservoir d’'idées dans lequel je
peux piocher pour inventer la solution qui me con-
viendra le mieux. Ainsi ma créativité progresse. Cette
créativité que génére le groupe stimule mon propre
changement et mon évolution. Pour conclure, je dirais
que dans un groupe de parole je communique mes
maux et nous trouvons ensemble les mots qui aident
et apaisent.

Pour moi, bénévole d’accompagnement, le groupe de
parole représente une étape indispensable. C’'est un
moment de partage d’expériences ou chacun, avec
authenticité, livre sous le sceau de la confidentialité,
les moments marquants de ses rencontres avec les
patients et les équipes médicales.



L’ASP est pour moi comme un corps dont nous
sommes les membres et par notre présence au
groupe, nous contribuons a sa bonne santé, a son
« embellissement ».

Vivre un groupe de parole est toujours une premiére
fois, car il n'est jamais le méme.

Je pense que la confiance apporte au groupe la possi-
bilité d'étre pour chacun des Bénévoles, mieux com-
pris, plus écouté, plus reconnu, plus relié, et leur per-
met de mieux s'ouvrir et de mieux révéler l'intimité de
leur personne (s'ils le désirent).

N'est-ce pas dans la confiance les uns des autres qu'on
atteint une autre dimension de soi-méme.

A moins que ce ne soit, en s'aimant les uns les autres.
Comprendre qu'il y a du temps et de l'espace pour
recevoir ce qui peut se dire ou non, c'est étre a
I'écoute, et en « Etat de Vigilance ».

Savoir quand parler et écouter, apprendre a étre ca-
pable d'entendre les craintes, les peurs, les appréhen-
sions de mes compagnons bénévoles sans juger de
quoi que ce soit ...

Mais aussi apprendre a accepter mes propres craintes,
sans non plus les juger, faire simplement qu'elles ne se
fixent pas et a en comprendre I'impermanence.

Des silences dans lesquels quelque chose se dit, et
parfois nous échappe. A ce moment la, étre a I'écoute,
c'est accepter que cela nous échappe ...

A écouter les autres s’exprimer, raconter leurs expé-
riences d’accompagnements plus ou moins singu-
lieres, nous enrichit inconsciemment un peu plus
chaque fois, un peu comme on peut le faire soi-méme
quand on prend du recul par rapport a ses propres
propos ou actes. Or, grace au groupe de parole on
peut améliorer notre écoute et enrichir I'apport de
nos rencontres auprés de nos accompagnés. Ne serait-
ce que le fait de se taire et d’écouter les autres. C'est
déja un important travail a faire sur soi que de se taire
car on a souvent tendance a réagir, a exprimer notre
point de vue, notre opinion, comme pour la conforter
par la méme pour s’en draper tel un étendard de sin-
gularité.

C’est la que ne pas se laisser aller a commenter, a ju-
ger, a critiquer ce que I'on entend sans prendre le
temps d’y réfléchir par soi-méme et de s’aider des re-
marques des autres demandent un lacher prise vis a
vis de notre besoin d’exister dans le regard et I'opi-
nion des autres.

Ce que m'apporte une présence réguliere au groupe
de parole:

- une meilleure connaissance des motivations qui sont
les miennes dans cet engagement.- I'intérét pour I'ex-
ploration et I'analyse de ce qui est en jeu dans un ac-
compagnement, que ce soit le mien ou celui des
autres personnes de I'équipe.

- une connaissance approfondie de moi-méme, grace
a la compréhension des mécanismes de la relation
écouté écoutant.

- I'attachement aux personnes de I'équipe de par la
confiance et la bienveillance qui s'instaure, chacun(e)
étant bien conscient de ses limites.



'ASP définit le bénévole sur son site internet

comme un témoin, un étre solidaire avec un
autre étre humain, avec une famille dans le respect
des différences et du désir de celui qui est accompa-
gné. Le bénévole écoute, se rend présent, dispo-
nible pour « étre avec ».
Pour ce faire, les bénévoles s’engagent a participer a
des groupes de paroles mensuels, a étre, un temps ;
présents, témoins et solidaires avec leurs pairs dans
un cadre déterminé.
Etre, Cest étre présent, c’est-a-dire coincider avec
notre présent vécu. Ce qui est, c’est ce qui se donne
a sentir, a percevoir, a comprendre dans le temps
présent. La participation au groupe de paroles tente
de faire se rencontrer deux temporalités : le temps
vécu aupres de la personne accompagnée, toujours
inédit, singulier, choisi et imprévisible et celui par-
tagé au sein du groupe de paroles, encadré, planifié,
protégé et imposé.
La présence réelle a Soi, a I’Autre sont a appréhen-
der dans une globalité qui nous rappelle que toute
présence vécue occupe une certaine durée, donc
unit en elle les trois dimensions du temps (passé,
présent, futur) qui font sens chacune a leur rythme
et a leur fagcon. C’est la conscience de cette pré-
sence si spécifique et qui trouve son aboutissement
a la participation aux groupes de paroles qui éloigne
la solitude et I'insensé de chacun de nous.

« Il est des moments intenses ol seule une présence
suffit » (Citation de Tahar Ben Jelloun ; L'enfant de
sable (1985))

Les objectifs d’un groupe de parole pour les béné-
voles sont multiples. Ces groupes permettent
d’analyser la pratique d’accompagnant bénévole, les
qualités de sa présence, mais aussi son implication
en lien avec son histoire personnelle.

Le groupe de parole est un lieu par excellence pour
déposer et élaborer un vécu difficile et trouver du
sens quant a ce vécu. Ces groupes peuvent aider a
ajuster la relation d’un(e) bénévole avec une per-
sonne accompagnée.

Cette présence soutient la reconnaissance et I'ac-
ceptation de son rythme personnel sans se compa-
rer, dans ses limites et ses ressources. |l se peut que
cela soutienne alors 'accueil offert a cet autre, dé-
couvert et reconnu depuis sa chambre d’hopital.
Etre présent, c’est aussi marquer des pauses et des
silences. Le fameux silence de début de groupe qui
peut tant mettre mal a I'aise ... Passer du vide stérile
et morbide d’ou émergent nos démons et I'angoisse
car alors tout manque, au vide fertile dans lequel
ont cessé les artifices et les bruits, ou ne remonte
qgue l'essentiel ... étre |3, les sensations, le trouble
parfois et la conscience.

Cette présence implique de s’ancrer sur ses valeurs
et donc respecter soi et notre environnement afin
que les conséquences de nos actes et de nos paroles
ne nous pésent pas. C'est tenter d’éviter de « faire
mal », parfois trop y penser, c’est partager ce souci
constant d’éviter d’étre nuisible pour autrui et se
rappeler qu’il est impératif d’'y songer pour soi-
méme. C'est se comporter avec humilité, dans une
attitude de défense minimale et une ouverture
maximale. C'est devenir simple et naturel, dépouillé,
droit et vulnérable, transparent et authentique. La
présence au groupe de paroles est une ceuvre pro-
tection et de croissance : s’aider soi-méme avant
d’aider les autres, pour partager, pour apprendre,
pour s'amuser et pour aimer.

Nous pouvons parler de deux fonctions principales
des groupes de parole : fonction de soutien des bé
névoles (nécessaires dans la durée) et fonction de
formation (Comment écouter |'autre ? Pourquoi
s’écouter soi-méme? Qu’est-ce que cela veut dire
accompagner? ... ).

Cotoyer la mort, étre un dépositaire de la souffrance
de la personne malade, accepter I'imprévu, fréler (si
souvent !) un sentiment d’impuissance ...

Les groupes de parole tentent d’accompagner les
bénévoles a réinventer ces liens uniques avec les
personnes accompagnées, a rester dans la présence
lumineuse jusqu’au bout de la vie.

Etre présent. Ici et maintenant. Etre présent a soi.
Etre présent a I’Autre ... bienveillant, authentique et
disponible ... humain donc imparfait.

Magdalena ARMAND
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La présence au groupe de parole égale une double
importance primordiale : offrir ... et recevoir.

C'est I'échange d’expériences et de bonnes pratiques,
cela permet la dédramatisation des situations vécues
par la relative généralisation des situations rencon-
trées.

Etre 13 tout simplement, trouver de I'aide et du soutien
mais aussi du référencement.

La juste distance envers autrui, celui qui est accompa-
gné, n'est pas toujours évidente et notre regard sou-
vent subjectif ... Il est alors réconfortant de se retrouver
et de se rassurer.

Les rencontres qui occasionnent la présence, per-
mettent de bénéficier, au-dela des thémes abordés par-
fois douloureux sinon difficiles, d’un climat chaleureux
empreint d’humanité.

Virginie VALIERES

http://asp-toulouse.fr
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L’ACTUALITE DE L’ASP TOULOUSE

A l'initiative d’une candidate en prépara-
tion a Il'accompagnement, Florence
Croux, une apres-midi Zumba a été orga-
nisée le samedi 23 mars a la salle des
fétes de Dremil-Lafage. Les bénéfices de
cette manifestation ont été reversés a
I’ASP Toulouse.

Le 21 mars, un chéque de 10 000 €

a été remis a I’ASP Toulouse par les
représentants de la Caisse d’Epargne,
dans le cadre des 30 ans de l’associa-
tion , et ceci afin de soutenir I'organisa-
tion des différentes manifestations liées
a cet anniversaire.

Etaient présents a cette remise de
cheque :

Chantal Vellas, Présidente de la Société
Locale d’Epargne Haute Garonne
Centre Est,

Jean-Pierre MOSSE, Vice Président Ad-
ministrateur de la Société Locale d’E-
pargne Haute Garonne Centre Est

ranciscg

Pour I’ASP : M

Nicolas Courquin

Jeanne-Marie Cardon, Niekdes fétes de DREMIL

B\Re, 14 heures 417 heures

arifs Y
Jean Frandon, ‘5 2’3}

http://asp-toulouse.fr
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L’ACTUALITE DE L’ASP TOULOUSE

ORCHESTRE OUT TOULOUSE
CONCERT VIENNOIS
05 FEVRIER 2019 A 20H00

DIRECTION - Jean-Guy Olive
CONCERT DANSANT - Tchaikovsky, Strauss Jr, Anderson

Grande Halle de L'Union - rue du Somport 31240 L'Union.
TARIF : 16€

Réservez vos places sur www.out-toulouse.festik.net

Concert donné au profit de | Association pour le développement
des Soins palliatifs de Toulouse.

e @ e R BS gastike

Le 5 février 2019, un concert Viennois
organisé par le Rotary Club de Toulouse
Ouest a eu lieu a la Grande Halle de
L’Union.

A cette occasion, une aide de 1500 €

a été apportée pour soutenir I'associa-
tion.

R
Rotary <> <:

. R
Club de Toulouse Quest "™
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PROVENTION LLURCEH
EM MICH-PYREMEES

—

La 23%*™ Journée Nationale de Prévention du Sui-
cide Occitanie s’est tenue le jeudi 7 février 2019
dans la Salle d’Assemblée de I'HOtel de Région a Tou-
louse, sur le theme : « Violences et suicide ».

Cette journée était organisée par I’association PSMP,
Prévention du Suicide en Midi-Pyrénées, qui ras-
semble 6 associations : ARPADE, ASP Deuil, la FRA-
MAFAD, la Porte Ouverte, SOS Amitié et 'UNAFAM.

Pour cette 23°™ JNPS, un public de plus de 300 per-
sonnes s'était déplacé, composé de professionnels, de
bénévoles, d’étudiants et de grand public, venus de
Toulouse et des départements de Midi-Pyrénées.

Trois tables rondes furent proposées :

o Représentations sociales, identité et violences

A travers ces tables rondes, nous avons évoqué diffé-
rentes catégories de population touchées par le
risque suicidaire : les personnes agées dépendantes,
les malades (maladies neuro-dégénératives, maladies
psychiques), les soignants, les victimes de cyberharce-
lement, de violences conjugales ou de genre ...

A partir de ce constat, les associations et les profes-
sionnels expriment leur engagement autour d’un ob-
jectif commun : la prévention du suicide déclinée sous
diverses formes d’actions complémentaires avec
I'idée essentielle que chaque acteur peut, de sa place,
jouer un role dans la prévention de la violence et du
suicide : repérage de situations ou de personnes a
risque, orientation vers les interlocuteurs adaptés,
soutien, aide, soin, veille ... Professionnels soignants,
non-soignants, bénévoles d’associations, entourage
familial, amical, professionnel, simples citoyens, cha-
cun peut intervenir dans le parcours d’'une personne
vulnérable, en détresse, voire en danger.

« La prévention du suicide n’est pas que
I’affaire de spécialistes. »

La 23eme JOURNEE NATIONALE

(%M

=l

23 JOURNEE NATIONALE
DE PREVENTION DU SUICIDE
€N REGION OCCITANIE

MONTPELLIER TOULOUSE
mardi 5 Février 2019 jeudi 7 Février 2019
218h00 de 8h30 3 16h30

Cinéma Diagonal Hotel de Région Occitanie
5 rue de Verdun 22 Boulevard du Maréchal Juin

Prévenir le suicide ne peut se réduire a empécher
quelqu’un de se donner la mort ; c’est I'aider a faire le
choix de vivre en en retrouvant les capacités, en se
responsabilisant, afin d’étre acteur de sa vie, en res-
taurant sa dignité personnelle.

Cet objectif, nous, bénévoles de I'ASP, le partageons,
qgue ce soit dans notre engagement auprés des per-
sonnes en fin de vie ou aupres des personnes endeuil-
lées. Pour les personnes que nous accompagnons,
nous avons le sentiment de connaitre les causes de
leur souffrance ( la maladie, I'approche de la mort, les
deuils multiples ... ) Mais la violence est-elle absente
de nos accompagnements ?

Une journée comme celle-ci témoigne que la violence
est partout : dans la société, dans les familles, dans les
soins, dans nos représentations de l'autre et dans les
stéréotypes impliquant une différence hiérarchisée
entre les personnes, entre les agresseurs et les vic-
times.



ette violence s'exprime de multiples fagons et,
singulierement a I'ére d'internet, pour les jeunes,
a travers les réseaux sociaux. J'ai été particulierement
impressionnée par la présentation de Léa Bages sur
cette question :
- les jeunes de 15 a 24 ans sont passés de 15h a 23 h
par semaine sur les réseaux sociaux en 4 ans,
- 4 jeunes sur 10 déclarent communiquer avec des in-
connus,
- 18 % des collégiens frangais ont été victimes d'une
cyberviolence dans I'année.
La violence est favorisée par I'anonymat, |'absence de
contact visuel et physique entrainant un manque
d'empathie, le temps et l'espace sans limites, les
« jeux » en forme de défis a relever sous peine d'étre
exclu du groupe. Les jeunes, qu'ils soient victimes ou
témoins ne dénoncent pas ces faits et n'ont pas les
armes pour s'en défendre : il est tres difficile d'étre
victime de violence et de ne pas se sentir responsable.

D'ou l'importance :

- de I'éducation, de I'information (réapprendre le b.a.-
b.a d'internet : savoir que tout tombe dans le domaine
public et quel est l'impact sur la vie réelle ...)

- de I'apprentissage des moyens d'action : signalement
sur plate-formes, captures d'écran, enregistrement,
dépot de plainte ...

- du rappel a la loi (loi d'octobre 2016 qui punit la diffu-
sion d'images non autorisées),

- de la diffusion des numéros d'écoute spécialisés
comme 3020, numéro gratuit du ministere de I'Educa-
tion Nationale, la ligne Jeunes Violence Ecoute, Net
Ecoute...

Cette table-ronde sur les représentations sociales

et l'identité nous a alerté sur les risques suicidaires
chez les jeunes en nous rappelant que le suicide est le
symptome d'une profonde souffrance, d'une difficulté
a trouver sa place dans notre société.

Qu'en est-il pour nous, membres de I'ASP ?
Qu'est-ce-qui peut guider notre pratique de bénévoles
écoutants et l'orienter vers la prévention du suicide
pour ceux et celles que nous accompagnons ? Com-
ment essayer d'échapper a la violence dans nos rela-
tions ?

Lors de notre derniere journée de formation régio-
nale, nous avons réfléchi avec Flora Bastiani sur
I'éthique de notre écoute a partir de la philosophie
d'Emmanuel Lévinas. C'est peut-étre la que nous pou-
vons trouver une piste de réflexion et d'action. Il s'agit
d'étre dans le face a face avec |'autre, reconnu comme
radicalement différent de moi. Il s'agit de se laisser
toucher par le visage de l'autre et de se sentir respon-
sable de lui. Il s'agit de I'accueillir en moi dans un mou-
vement d'hospitalité qui mobilise ma propre vulnérabi-
lité.

Comme un exemple concret de cette démarche appli-
guée a la lutte contre le cyberharcelement, je dé-
couvre un entrefilet dans la presse qui parle d'un mou-
vement né en Suede, le mouvement Jagarhd qui se
traduit par : « Je suis la » qui vole au secours des vic-
times de cyberharcelement en noyant les publications
haineuses des trolls sous des flots de messages de sou-
tien ; cette « armée de I'amour » a recruté 75 000 com-
battant(e)s sur Facebook et fait des émules en Europe.
Marie DELERUE coordinatrice de la cellule deuil

https://www.facebook.com/preventionsuicide.mp/
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L’ASP A L’ONCOPOLE POUR INFORMER SUR LES ACTIONS
EN SOINS PALLIATIFS ET SENSIBILISER SUR LE ROLE DES AIDANTS

C’était au mois de décembre a I'lUCT-Oncopole,
ce temps ou nous avions 30 ans !

L’équipe du service de soins de support s’est tres géné-
reusement investie avec nous pour mobiliser les soi-
gnants dans le cadre de I'approche palliative, pour valoriser
et faire connaitre notre action, pour mener une action d’aide
et d’information auprés du public.

Pendant trois semaines dans le hall d’entrée ont été expo-
sées nos affiches de présentation des soins palliatifs et les
photos de « Bénévoles, sortez de 'ombre » qui ont regu un
accueil tres favorable de la part des patients et des soi-
gnants. Quelgu’un témoigne : « Vos sourires, vos regards,
vos visages donnent sens et vie a votre présence dans ces
lieux ». Des bénévoles se sont relayés pour entrer au contact
du public. Le mot palliatif fait peur mais les rencontres avec
ceux qui ont osé et pris le temps de s’arréter se sont révé-
lées trés riches. « Merci pour votre écoute dans ce monde si
individualiste ».

Le professeur COLOMBAT, hématologue au CHU de Tours a
rencontré des médecins, des cadres infirmiers et administra-
tifs pour parler de la démarche participative. C’est une ap-
proche managériale qui repose sur des axes bien définis, par
exemple des temps d’écoute et d’échanges au travers de
staffs réguliers selon un modele précis ainsi qu’un projet
personnalisé de santé (PPS) pour chaque patient atteint de
maladie chronique. Tout ceci vise a soutenir la motivation
des soignants, une bonne qualité de vie au travail, et « un
bon accompagnement » dit-il.

L’aprés-midi du 7 décembre ouverte au public avait pour
théme « Aidants, aidé : qui aide qui ? ».

Paulette, Margaux, et Bernadette sont venues témoigner de
I'accompagnement effectué auprés de leur fille, et peres
désormais décédés. La sincérité et la dignité avec lesquelles
elles ont partagé ce vécu d’aidantes a beaucoup touché
I’'assemblée. « J’'ai toujours veillé a étre présente a ses cOtés,
en respectant son cheminement, son rythme .. a ne pas
prendre de décision a sa place ... a étre attentive a tous les
signaux verbaux et non verbaux »

« Nous savions que la maladie était inguérissable mais nous
n’avons jamais nourri la perspective de la mort. Nous étions
en continu avec notre fille dans la vie »

« Je ne I'ai pas fait parce que je le devais, j’ai agi par instinct
comme je le pouvais ». « || me parait essentiel de se sentir
aidé et accompagné pour que ces moments ne deviennent
pas insupportables autant moralement que physiquement ».

*EMSP : Equipe Mobile Soins Palliatifs

*JADE : Jeunes Aidants Ensemble

A leur suite, Delphine DEBRONDE, (formatrice dans le milieu
sanitaire et social) nous a offert quelques réflexions autour
du « étre aidant » ; tout en s’appuyant sur les vécus que
nous venions d’entendre, elle a organisé son intervention
autour de trois axes : la notion d’angoisse et d’anxiété, la
notion d’espoir, la santé de I'aidant. « Il existe une synergie
entre I'aidant et la personne avec ce double constat que
I'aidé, quand il le peut, s’investit a rendre la tache plus fa-
cile ; ce temps partagé approfondit tant la connaissance que
I’on a de I'autre que de soi » nous dit-elle.

Le Dr PRADINES, gériatre, sous le titre « Maladie grave et
dépendance : étre aidant » est venu resituer avec nous les
notions de dépendance, de personne aidée, de proche ai-
dant, de sacrifice(s). Sa conviction, et son expression parfois
empreinte d’humour mais souvent interrogatrice nous ont
permis de nous sensibiliser a I’évolution récente de I’'entou-
rage, aux conséquences, positives, ou négatives d’ailleurs,
sur les aidants (sentiment de devoir accompli, fatigue, dé-
pression) ; ces conséquences sont aussi différentes selon les
ressources a la disposition de chacun et selon les patholo-
gies. Aprés un rappel des éléments de la loi (Personne de
Confiance, Directives anticipées, protection juridique), il a
ensuite pointé du doigt quelques axes d’améliorations telles
qu’une meilleure préparation de la sortie d’hospitalisation,
une meilleure information et formation ou les offres de ré-
pit...

Pour conclure, le Dr BOURGOUIN, Laurence RICHARD de
'EMSP* et moi-méme avons présenté : « Etre aidant d’un
patient en situation palliative ». Aprés avoir donné une défi-
nition des soins palliatifs, des différents modes et lieux de
prise en charge palliative, notre intervention s’est orientée
sur les aidants, acteurs invisibles partenaires indispensables
et précieux, leurs profils, leur nombre, les bouleversements
subis, les aides existantes et souhaitables, la valeur de |’ac-
compagnement proposé par des associations, comme |’ASP
ou JADE par exemple, et enfin, quelques contacts utiles.

DOMINIQUE DUBOS coordinatrice de I’'équipe de I'Oncopole
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( Le partenariat entre des bénévoles de I’ASP et
des professionnels de I'lUCT-Oncopole, répond
a une priorité du programme régional de santé 2022
en diffusant de I'information autour du concept d’ac-
compagnement. Cet éveénement a participé au renfor-
cement du positionnement des aidants en tant que
partenaires des soignants y compris dans la délivrance
de soins palliatifs. Renforcer les droits des usagers et
leurs aidants implique un accés a I'information et une
aide a la compréhension des dispositifs existants.
Ce fut une belle expérience de coopération entre bé-
névoles et professionnels de santé dans le domaine
de la cancérologie et des soins palliatifs, a renouveler
pour rendre accessibles les retours d’expériences et
valoriser I'action des bénévoles et des aidants dans
I'accompagnement des personnes bénéficiant d’une
démarche palliative. ))

EMMANUELLE ARFE cadre de santé du département de soins de
support.

VASISTDAS? qu’est-ce-que c’est?

Nous sommes un duo, un duo franco-allemand, un duo
franco-allemand ignorant. Nous sommes lIlka Vierkant et
Thalia Heninger, deux femmes allemandes de deux généra-
tions différentes. Nous traitons I’histoire, partant de la pe-
tite, ouvrant vers la grande, partant de I’Allemagne, ou-
vrant vers le monde entier. Nous racontons |’histoire, I’his-
toire que nous ne connaissons pas. L’histoire de la guerre,
de la fuite, des victimes et des bourreaux. Nous, c’est la
deuxiéme et troisieme génération apres la guerre et nous
portons dans nos sacs a dos des secrets familiaux, des trau-
mas des autres et des non-dits. Nos sacs a dos sont des
boites a pandores ambulantes. Nous les retournons, nous
les secouons, nous poussons les mots a sortir... et quand il
nous manque la parole, nous laissons parler nos instru-
ments , violon, accordéon et chant.

http://asp-toulouse.fr
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Deux ensembles musicaux, La compagnie « VASISTDAS » et
« Funambules » ont égrené de superbes notes dans le hall
de I'Oncopole pour les 30 ans de I’ASP.

Un grand merci a Pierre-Eric SERRES (clarinette), Lucille
GAMBINI (violoncelle), Marie-Laure DUPONT (piano) et a

Ilka VIERKANT qui témoigne ici :

« L'idée de jouer dans un tel lieu m’a fait peur je I'avoue et
en méme temps, je me suis dit que j’étais préte pour ¢a.
L'arrivée dans le hall fut tout a fait différente de I'idée que
je me suis faite puisque nous n’étions pas en contact avec
les patients. Ce hall m’a fait I'impression d’un espace plutot
neutre ou je n’ai senti aucune pression ; ce fut alors pos-
sible de commencerde jouer en douceur avec Pierre-Eric et
I’écho fut assez imminent a travers des sourires et des yeux
qui brillaient, méme si les gens ne s’arrétaient pas forcé-
ment. Apres la premiére chanson, « Fratelli » des applau-
dissements m’ont mise en confiance.

Chanter la chanson « Sabine » écrite pour ma
sceur Sabine décédée d’un cancer dans un hopi-
tal, fut trés spécial pour moi. Le texte, en alle-
mand, parle de mon vécu de son processus de
mourir.

Pendant que je chantais, j’ai vu des gens dans le
hall s’attendre..., se serrer fort dans les bras..., et
je savais tres clairement olu je me trouvais. Pour
moi, la mort est un sacré apprentissage; appren-
tissage de la vie, apprentissage de moi-méme,
apprentissage de I'amour.

J'ai pu moi-méme accompagner ma soceur et ma mere ce
qui m’a permis de comprendre l'intérét des soins palliatifs
et pendant longtemps aprés le décés de mon mari, j'aurais
voulu m’engager dans ce domaine. Alors, jouer dans un
endroit ou la mort a sa place et n’est pas mise a I'écart,
m’inspire. »

La Compagnie franco-allemande VASISTDAS prépare le
spectacle « Le sac a dos de Pandora ».

Des nouvelles n° 46 page 11



NOTRE JOURNEE DES BENEVOLES AU [llNSIA

( :’était en novembre dernier, pour notre journée
annuelle des bénévoles.

Accueillis dans les locaux du Meeting Lab, par une
équipe a la fois efficace et chaleureuse, nous avons pu
bénéficier d’'un lieu au cadre design, élégant et con-
fortable , nous permettant a la fois de travailler en
grands et petits groupes et de profiter d’un repas, ap-
précié par toutes et tous.

Le matin, le Professeur Thierry Marmet avait proposé
a la sociologue Flora Bastiani de venir développer pour
nous quelgques notions philosophiques, et de répondre
a nos questionnements, autour du theme de la
« présence »:

Voila quelques idées développées :

Comment prendre conscience que j'existe indépen-
damment d’autrui? Qu’est ce qui définit le temps, quel
temps, quelle présence?

Le philosophe Emmanuel LEVINAS cité, nous dit que
notre présence est induite par la place que I’Autre veut
bien nous donner.

« Me voici » dit aussi : « Je suis la pour Toi » sans inten-
tion autre. Dans ce mouvement-1a, I’Autre me donne
une place. Il I'appelle I'éthique. « L’éthique c’est simple
comme bonjour » Pas un bonjour de politesse mais un
bonjour de préoccupation.

BY E G

A l'inverse, attention a I'intention de vouloir le bien de
I'autre, car c’est déja penser « je sais ».

De méme, pour étre dans 'instant présent, il faut pou-
voir le conscientiser.

Etre 1a : c’est prendre I'image de I'oignon auquel on
enléve les couches successivement. Ces couches se-
raient les données sociales, le travail ... le étre 1a est le
cceur de l'oignon. Etre la repose sur |'essentiel non
construit, mélange de conscience et de spontanéité
créé durant ce moment unique.

Etre 13, c’est accepter I’Autre tel qu’en lui-méme, sans
chercher une « mémeté » ol nous ferions des rappro-
chements avec des similitudes que nous connaissons.
C’est s’ouvrir a sa différence.

Enfin, Flora Bastiani cita Jacques DERRIDA :

« Donner la mort c’est ignorer I'autre. » (Donner la
mort).

Lors de la coupure déjeuner, des musiciens amateurs
vinrent animer cette pause agréablement.

Enfin, I'apres midi étant consacrée a un travail d’élabo-
ration en petits groupes « d’une carte conceptuelle du
bénévolat d’accompagnement en soins palliatifs »,la
journée se conclut par la présentation de ces travaux
et la synthése faite par le Professeur Thierry Marmet.

Encore un grand merci a I'équipe du Meeting Lab de
nous avoir permis de profiter gracieusement de ce lieu.
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FORMATION PROFESSIONNELLE

PUBLIC
AIDE-SOIGNANT, INFIRMIER
MEDECIN,
PSYCHOLOGUE,PHARMACIEN

DUREE
2 JOURS

TARIF
SESSION INTER :

21 et 24 mai 2019 (Autres dates sur demande) Al
PRISE EN CHARGE DE LA SEss;ool\:):)ngRA:
DOULEUR EN SOINS PALLIATIFS

Ethique et pluridisciplinarité INTERVENANTS

La qualité de la prise en charge de la plainte douloureuse est grandement amélioree MEDECIN
par une approche interdisciplinaire. Négliger la plainte douloureuse est aujourd hui INFIRMIERE
un déterminant reconnu de la maltraitance qui interroge nos compétences éthiques.

DPC n°56641900004

OBJECTIF

* Améliorer la prise en charge de la douleur afin de respecter le droit des

personnes malades d'étre soulagées EVALUATION

« Connaitre les différents types de douleur et le modéle de la souffrance Questionnaire avant-aprés

totale.

* Savoir évaluer et prendre en charge la douleur MOYENS

« Comprendre en quoi une approche interdisciplinaire améliore la qualité de la PEDAGOGIQUES

prise en charge Apports théoriques

* Mobiliser les compétences éthiques et relationnelles inhérentes dans le illustrés par la pratique

respect de la personne malade et de ses droits de lintervenant.

CONTENU Analyse de I'existant,
o discussions de cas cliniques

e Législation

v s exposes par les participants
* Définition de la douleur (composantes et types)

¢ Evaluation de la douleur (outils et types)

VALIDATION

« Prévention de la douleur et traitements (médicamenteux et autres) Attestation

« Interdisciplinarité dans la prise en charge de la douleur

* Mécanismes de régulation psychologique de fin de formation
* Démarche éthique
* Partage des observations et de I'évaluation avec le patient et ses proches INFORMATIONS

« Soutien des familles dans les situations de crise et dans le deuil formation-pro@asp-toulouse fr

* La mort, source de souffrance pour tous les aidants :
repérer et mieux gérer les « résonances affectives »

http://asp-toulouse.fr Des nouvelles n° 46 page 13
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B HOPITAL
JOSEPH
DUCUING

VARSOVIE

D epuis février 2019, au sein de I'h6pital Joseph Du-
cuing a Toulouse, s’est ouvert un lieu d’accueil,
permettant aux personnes suivies en oncologie
(quelque soit I’établissement concerné ou a domicile) et
en concertation avec leurs médecins, de venir découvrir
et partager un temps, (pour une ou plusieurs ren-
contres) autour d’ateliers proposés par I'équipe médi-
cale de La Parenthese. Ces journées qui font partie des
soins de supports proposés pour cette pathologie, sont
pris en charge par I’h6pital Joseph Ducuing.

Ainsi, les patients intéressés, rencontrent sur place
cette équipe (coordinatrice, médecin, kinésithérapeute)
afin de choisir ensemble les soins de supports et activi-
tés appropriés a chacun, chacune. A ce jour, les patients
sont accueillis au rythme d’un mardi sur deux, de 9h30
a 16h.

Voici les ateliers proposés :

La relaxation, pour tendre vers une détente corporelle
et psychique.

La rencontre avec une nutritionniste, pour répondre
aux besoins spécifiques de chacun et apporter des con-
seils.

L’hypnose Ericksonienne qui permet de se reconnecter
a ses ressources intérieures.

Le Nursing Touch, technique psycho-corporelle qui uti-
lise le talc s’effectuant par pression douce avec une
gestuelle lente et répétée.

La socio esthétique pour prendre soin de soi, de son
corps, pour se réconcilier avec son image.

La gymnastique douce permettant de reprendre contact
avec son corps, tout en douceur et plaisir.
L'arom’atelier qui par les conseils d’une praticienne en
santé naturelle, permet d’inventer ses propres recettes
a base d’huiles essentielles et d’élaborer un stick olfac-
tif ou un roll-on a emporter. Il y a aussi une art- théra-
peute proposant, grace a des supports artistiques, d’ai-
der a mettre en formes et en couleurs ce qui se passe
pour le patient.

Une masseuse-kinésithérapeute, a I'aide de techniques
adaptées, accompagne le patient en fonction de ses
besoins, articulaires, musculaires et/ou vasculaires.

Enfin un atelier cuisine est ouvert a tous, pour un mo-
ment d’échanges autour d’un café, ainsi que pour I'aide
a I’élaboration du repas pris en commun.

Cet espace de Parenthese montre la motivation de
cette équipe a permettre aux personnes rencontrées
durant ce temps choisi, de redécouvrir des sensations,
des émotions, de rompre parfois I'isolement occasionné
par la maladie, de se ressourcer, et savoir que cette
équipe ainsi que les bénévoles présents, tous dispo-
nibles, sont la, unis dans ce temps du « Prendre Soin »
pour le patient.

Contact : Yvelise CHESNEL, coordinatrice de I'accueil

Tel : 0561774982 Mail : laparenthese@hdj.ass.
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LA PHILOSOPHIE A L’HOPITAL
« un espace public citoyen et scientifique
au service de la solidarité »
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L'hépital est 'espace-temps de la singularité :

la naissance, la maladie, "accident, le suicide, la
mort.

Et pourtant aucune autre institution ne dit autant la
chosification de I'étre et de ce qu’il traverse comme
épreuves. Il ne s’agit pas de stigmatiser le corps mé-
dical. Il s’agit simplement de faire de I’hopital le lieu
de vie et de réflexion, d’entraide et d’itinérance, qu’il
est substantiellement.

Il doit devenir un lieu ouvert, de réflexion et d’expéri-
mentation, de circulation et d’échange des savoirs :
un espace public citoyen et scientifique.

« Chaque hopital pourrait ainsi développer une
chaire de philosophie consacrée a la formation et a la
recherche. Chaque Faculté de médecine pourrait dé-
velopper une Université des patients, permettant de
diplomer des patients-experts et d’engager I'ensei-
gnement réciproque des acteurs de la santé ; chaque
hopital, enfin, pourrait confier aux patients le soin de
diriger et d’organiser un service de soins. »

Depuis janvier 2016, la chaire de Philosophie a I’"hopi-
tal se déploie, dans différents lieux hospitaliers et de
soin, et aujourd’hui au sein du GHT-Paris, Psychiatrie
et Neurosciences (Sainte-Anne, Maison Blanche, Per-
ray-Vaucluse). Elle s’inscrit dans un programme de
recherche, d’enseignement et d’expérimentation
plus vaste encore, puisqu’il regroupe I’'Université des
patients (fondée et dirigée par le Pr. Catherine Tou-
rette-Turgis, Sorbonne université, hopital La Pitié-
Salpétriere), les différents partenariats (cf. tisser des
liens) et la mise en place des POC (notamment avec
LesSismo). La chaire de Philosophie a I’hopital et
I’'Université des patients fonctionnent en « créative
commons », en mettant a disposition leurs travaux,
pour mieux inventer la fonction soignante en partage
et I'alliance efficiente des Humanités et de la santé.
Dans quel but, ces différentes innovations socio-
thérapeutiques ?

Celui de répondre aux enjeux toujours renouvelés
d’inventer de nouveaux modeles de solidarité. S'ils
sont pris au piege de la raréfaction des moyens, ils
sont aussi rénovés par |'usage, alimentés par les nou-
velles expertises des citoyens, des patients-experts,
des industriels, des scientifiques, le tout dans un
cadre de santé connectée.

Cynthia Fleury, professeur de philosophie et psycha-
nalyste.

Extrait de la revue SOINS n°814 avril 2017 :
Philosophie a I'h6pital Agir avec compassion,
penser un soin en commun .

L’hopital fait partie de ces “lieux a mi-chemin” entre
la vie et la mort, ou le temps s'immobilise et s’inten-
sifie e a la fois. Il est cet espace-temps qui nous met
en face d’une réalité souvent occultée : notre fini-
tude.

Accompagner les autres, soutenir un désir de vivre
de l'autre, c’est I'aider a accoucher de lui méme mais
aussi apprendre de soi-méme, de sa vulnérabilité, de
son impuissance et de sa faillibilité. « L'individu n’est
pas tout-puissant. Il est résolument fini. Il n’est que
frontiere, ligne au-dela de laquelle il se fantasme,
ligne en deca de laquelle il se décoit. Alors porter le
regard vers I'autre et I’horizon du monde I'aide a ne
pas sombrer dans le miroir de son ame. »

L'accompagnement et le soin consistent en un re-
gard, une posture, une activité de présence. Or, le
“prendre-soin” est souvent délaissé au profit du
“faire-des-soins” techniques. Pourtant, en soins pal-
liatifs notamment, soigner, c’est aussi accepter de
“faire” autrement, apprendre une nouvelle maniére
de “faire-des-soins”, apprendre une certaine qualité
de présence. Le “faire-des-soins” propre au soignant
se saisit de cette incertitude fondamentale de la mé-
decine quant au pronostic vital. Il ne devient plus le
lieu d’'un combat contre la mort mais la manifesta-
tion d’une attention envers le malade qui n’est pas
seulement un mourant mais plutét, un “vivant jus-
gu’a la mort”.

Ainsi, I’ accompagnement de la fin de vie peut se
trouver du coté de la vitalité et non plus seulement
du morbide. Le soin se réalise ici dans I'instant de
I'action bienveillante. Il s’agit de faire, d’agir, d’étre
dans I'action en respectant I'autre prés de soi. Ce
“faire-des-soins” ne demande pas de s’imposer des
objectifs illusoires et irréalisables, qui justement
nous empécheraient d’agir dans le moment présent
et seraient source de frustration. Le soin peut étre
réalisé dans une simple attention aux “petites
choses” qui paraissent anodines.

Extraits du site : http://chaire-philo.fr


https://chaire-philo.fr/tisser-des-liens-pour-agir/
https://chaire-philo.fr/tisser-des-liens-pour-agir/

P arce que
mourir isolé aujourd'hui n'est pas acceptable face aux valeurs que défend notre société.
chaque personne mérite une fin de vie digne et respectueuse.

Parce que étre entendu, écouté jusqu'au bout dans ses choix et ses souffrances, est pour
nous la régle premiére de ce respect.
Par nos accompagnements, par notre engagement aupres de ces personnes,

nous témoignons a la fois : de notre solidarité et de notre écoute universelle et singuliére,
et de notre engagement pour que les soins palliatifs soient compris, soutenus et développés.

IVI ettons donc
notre coeur a faire entendre la richesse de nos accompagnements,
notre énergie a expliquer, faire avancer, transmettre, nos convictions,
et parce que la loi LEONETTI avance, soutenons ses avancées en en parlant autour de nous.

Soyons solidaires: des citoyens qui veulent plus de moyens, de formations, du monde médi
cal qui, au quotidien met en pratique ces valeurs au sein d'établissements publics et privés.

Accompagner la fin de vie et la maladie grave.

Vos coordonnées sont nécessaires au
traitement de votre don et de votre recu
fiscal. Elles restent strictement
confidentielles et ne sont ni échangées ni

Votre soutien est pour nous le meilleur
encouragement pour l'accompagnement
des personnes en ﬁn de vie et gravement
malades et servira a soutenir I'ensemble
de nos missions de solidarité,
d’information et de formation. Nous vous
en remercions.

louées a des tiers. Conformément a la Loi
"Informatique et libertés" du 6 janvier
1978, vous disposez d'un droit d'acces, de
suppression et de rectification de vos
données.

Grace a vos dons : 50€ = 1 personne malade accompagnée

DONS

Je souhaite effectuer undon de: ... €
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Les dons peuvent aussi se faire sur le site internet sécurisé de I’ASP: http://asp'tOUI()use.fr
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L’ASP est reconnue d’intérét général : Les particuliers béné- Cotisation annuelle Bénévole : 25,00 €
ficient d’une réduction d’imp06t sur le revenu, égale a 66%
du montant du don, dans la limite de 20% de votre revenu
net imposable.

Organismes et institutions : Nous consulter
Réglement par chéque

. i a l'ordre de I’ASP Toulouse
Si vous donnez 50 euros, vous dépensez seulement 17 euros i o
Recus fiscaux délivrés

ASP TOULOUSE Association Loi 1901 sans but lucratif

40 rue du Rempart Saint Etienne, BP 40401, 31004 Toulouse Cedex 6
Tél: 05 61 1243 43 secretariat@asp-toulouse.fr

ASP Deuil : 0561237188

Comité de rédaction : Valérie Revol, Sophie Delatolas, Laure Kunegel, Dominique Dubos.

Avec I’aimable soutien des Nous remercions nos fidéles partenaires, sans eux I’association
n’aurait pas vie
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