EDITO

Dans ce numéro 45 « des Nouvelles », I'équi-
pe du journal a fait le choix de vous (re)
présenter les fondements de la préparation a
I'accompagnement, et de rencontrer la promo-
tion formée en 2017/18.

A Toulouse, chaque année une vingtaine d’"hom-
mes et de femmes s’engagent pour une aventure
humaine questionnante, enrichissante: celle du
bénévolat d’accompagnement .

Plus de 6000 bénévoles d’accompagnement en
France vivent cette richesse: le temps de I'écou-
te, de 'attention, miroir pour « I'autre » et pour
soi méme.

2018 aura été marquée de différentes manifesta-
tions permettant de faire connaitre nos actions
par le biais de rencontres autour d’expositions
vers le grand public et les futurs professionnels
de santé.

Livre rare, par I'impact que cet événement a sus-
cité, et par les qualités d’écriture de 'auteur,
nous permettant de cheminer auprés de lui du-
rant son récit bouleversant.

Bouleversante aussi I'adaptation en piéce de
théatre de : « Vous n’aurez pas ma haine » tiré
du livre de Antoine Leiris, dont la femme a été
tuée au BATACLAN et qui relate sa vie auprés de
son fils agé de 17 mois a I'époque.

Ces différents témoignages semblent montrer
gu’écrire, dire, étre reconnu, écouté et accueilli,
est sans doute aidant dans |’épreuve, pour ne
pas sombrer.

Durant ce temps si proche de I'autre que nous
permet I'accompagnement, nous devenons alors
les témoins actifs de I’histoire de vie de chacun.
Ce temps donné pour |'autre, rebondit dans nos
propres vies tels des boomerangs et démultiplie
le prisme de nos regards sur les autres . Temps
sociétal qui dit « je suis la pour toi » et dit aus-
si « je souhaite que ton histoire de vie trouve

place dans la mienne » , pour une heure , plu-
sieurs semaines ou plus ...Tels des pages que la
vie nous donne a lire et que le temps nous per-
met de comprendre.

Sophie DELATOLAS
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"accompagnement de personnes en grande souf-

france, parce que fragilisées par la maladie grave,
le grand age, la fin de vie, en soins palliatifs ou en-
deuillées, est un bénévolat singulier, exigeant et impli-
quant. C’'est pourquoi il est encadré par la loi de 1999
sur les soins palliatifs qui organise la présence des bé-
névoles d’accompagnement dans les équipes interdis-
ciplinaires de soins palliatifs, précisant la nécessité
pour eux d’appartenir a une association qui les sélec-
tionne, les forme, les soutient et définit leur réle.

n premier entretien de recrutement est le point

de départ de toute intégration d’un nouveau
candidat au bénévolat d’accompagnement a I’ASP
TOULOUSE *. Cet entretien est réalisé par un binbme
de bénévoles formés au recrutement et répond a

Chacun est singulier, unique, avec des attentes per-
sonnelles précises qui ne sont pas nécessairement et
clairement accessibles par lui. L'entretien de recrute-
ment participe souvent activement a la réflexion per-
mettant d’éclaircir et préciser la recherche dans ce qui
anime celui qui fait acte de candidature. Une écoute
active permet de repérer I'état d’esprit des candidats
et plus encore leurs attentes.

Il s'agit aussi d'étre attentif a leurs capacités d'implica-
tion et d'engagement dans le respect de I'éthique de
notre association.

Merci aux bénévoles de I'équipe du recrutement pour
leur disponibilité et leur volonté d’affiner leur perti-
nence au service de la mission principale de I'associa-
tion : agrandir et conserver une équipe de bénévoles
actifs et heureux.
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n deuxieme entretien est organisé ensuite avec
une psychologue si les bénévoles recruteurs
donnent un avis favorable. A la suite de cette sélec-
tion, I’ASP organise, selon
soit une
formation de quarante heures réparties de septembre
ajuin.

a préparation a 'accompagnement est une démar-

che de réflexion permanente pour permettre a
chaque participant d’élaborer sa posture d’accompa-
gnant, en restant vigilant sur son positionnement et
en interrogeant sans cesse ses propres représenta-
tions et ressentis. Cette exigence est nécessaire pour
découvrir la position la plus adaptée a un accompa-
gnement proche et discret de la personne fragilisée.

Un bénévolat complémentaire de I'action
des professionnels au bénéfice des per-
sonnes accompagnées

Un premier champ relatif a 'accompagnement béné-
vole : le contexte, la spécificité et le sens de cet enga-
gement, ses exigences, le projet collectif qu’il recou-
vre, les valeurs sous jacentes, etc.

Un deuxiéme champ relatif aux personnes accompa-
gnées : personnes gravement malades et/ou en fin de
vie, quel que soit leur age, leur situation et le lieu ou
elles se trouvent, les proches, I'entourage des person-
nes malades ainsi que les professionnels de santé qui
les soignent.

Un troisieme champ relatif au bénévole d’accompa-
gnement lui-méme motivations personnelles,
connaissance de soi, relation a I'autre, écoute active
etc.

http://asp-toulouse.fr
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Toute la préparation a 'accompagnement est

une démarche de réflexion permanente

a formation repose sur une alternance entre des
apports théoriques et une approche de la pratique
avec:

-des connaissances indispensables et nécessaires pour
accompagner les personnes gravement malades et
leurs proches,

-des mises en situations permettant a chacun la dé-
couverte de son propre potentiel et de ses propres
limites par son implication personnelle, en écoute de
ses ressentis, de sa maniére de faire et d’étre, tout
cela dans un cadre protégé.

Une présence, une écoute dans la discrétion,
le respect de l'altérité, le non-jugement et le
respect de 'intimité de la personne malade

De plus, une réflexion en sous-groupes autonomes est
organisée sur les themes suivants : "étre bénévole",
"étre accompagnant", et "appartenir a cette associa-
tion ».

C'est I'occasion pour les futurs bénévoles d’expérimen-
ter I'’écoute, le respect et I'échange pour une meilleure
connaissance de soi dans la relation a l'autre et une
meilleure connaissance de son lien avec I'association.

A la fin de cette formation, un dernier entretien est
réalisé par le méme binGme de bénévoles ayant sélec-
tionné le candidat avant I'affectation dans une équipe.

Une meilleure connaissance de soi dans la
relation a I'autre et dans la relation a I’asso-
ciation

http://asp-toulouse.fr

La pratique de I'accompagnement débute alors avec la
découverte dans cette confrontation a la réalité, de
sensations, d'interrogations, et parfois de malaises.

Il est essentiel et délicat de rester fideéle a la charte de
I’ASP et donc de proposer un engagement qui sera, lui
aussi, fidele a la charte des soins palliatifs.

Par leurs regards et leurs présences, ils
confirment la personne accompagnée
dans son identité et dans sa dignité ainsi
que son lien avec le reste de la société.

Ainsi, les bénévoles peuvent proposer une présence,
une écoute, dans la discrétion, le non-jugement, le
respect de 'altérité et de I'intimité de la personne ma-
lade. lls sont complémentaires de I'action des profes-
sionnels au bénéfice des personnes accompagnées. lls
témoignent également de leur appartenance a I'ASP,
défendant les valeurs d’accompagnement des person-
nes gravement malades, en fin de vie et endeuillées.

Bravo et merci aux bénévoles de cette nouvelle promo
et a chaque bénévole de I'ASP.

*ASP  Toulouse Toulouse.

Lien site internet

Association  Soins  Palliatifs  de

*SFAP : Société Frangaise d'Accompagnement en Soins Palliatifs. Lien site
internet

Des nouvelles n° 45 page 3
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Je découvre en moi un équilibre intérieur important, ve-
nu lentement de la formation trés compléte et de nos
accompagnements, tant souhaités .

Sur mon ressenti de nouveau bénévole d'accompagne-
ment : chacun de mes passages a I'Oncopole est au dé-
part un rendez-vous que j'attends, puis un moment privi-
légié passé avec des personnes fragilisées, et toujours a
la fin, un souvenir de rencontres touchantes.

Mon vécu de I'année de préparation : la durée et le frac-
tionnement de la formation ont été nécessaires pour me
permettre de scruter mes motivations initiales, de me
rassurer quant a ma démarche, pour finalement forger
mon intention.

Intensité est le premier mot qui me vient. Dés les pre-
miéres rencontres, j'ai vécu des rencontres d'une grande
intensité. Sans étre envahissants, les souvenirs de ces
moments m'ont accompagnée pendant plusieurs jours.

Douceur est un autre mot qui me vient. C'est un peu l'in-
tention qui me porte lorsque je m'appréte a une ren-
contre. Comme si I'espace et le temps se suspendaient et
que rien ne comptait plus que de rester dans cette dou-
ceur, dans cet accueil inconditionnel.

Merci a I'ASP pour cette foule de nouvelles expériences
que je fais auprés des patients et des gens qui les entou-
rent...

Un grand MERCI sur la qualité de la formation regue , la
qualité de tous les intervenants, et professionnels de
santé qui ont su prendre de leur temps
pour nous transmettre de riches supports.
La promo 2017-2018 a été pour moi un super groupe,
nous venions tous, d'horizons différents mais guidés par
un méme état d'esprit , nous avons été trés vite,
contents de nous retrouver et de partager ensemble.
Nous avons encore a ce jour une grande envie de nous
revoir. Merci pour votre écoute, votre savoir faire, votre
générosité communicative.

« C'est étre... »

Des nouvelles n° 45 page 4

Tres vite, en débutant mes accompagnements a I'USP de
Purpan, une évidente nécessité m’est apparue : celle de
cultiver et de maintenir une présence joyeuse. Entrer
dans une chambre en étant habité par la joie. Entrer
avec un sourire doux et profond et rencontrer celui de
I'autre, c’est échanger une chaleur précieuse. Méme si la
personne est fatiguée, méme si elle ne souhaite pas que
vous restiez aupres d’elle. S’il n’y a eu que ce sourire, le
temps fugace d’un bonjour, notre mission s’est déja tota-
lement accomplie.

Au-dela de la limite invisible qui me sépare des person-
nes lourdement malades croisées a la clinique Pasteur,
gue de récits de vie mémorables m'ont été dévoilés et
comme offerts!

Je vais a la rencontre. Je ne regois pas toujours des mots.
Mais des regards, des gestes, un sourire, une plainte... Je
suis la pour ¢a, j'accueille. Je me sens a ma place.

‘Si le contenu de la formation a confirmé en moi l'idée
d’étre et seulement étre, mes tout premiers accompa-
gnements, quant a eux, ont libéré le sentiment trées fort,
tres intense, d’étre a ma place.

Plutot qu’une formation au sens strict, ce fut un temps
de la maturation, de I'échange, de I'approfondissement,
grace a un programme équilibré qui nous a ouvert des
portes sur toutes les facettes, les questions et la richesse
de la relation d’accompagnement a l'autre en situation
de souffrance face a la maladie grave ou la mort.

Encore merci a I’ASP pour nous avoir permis de partici-
per a cette préparation bien conduite et fructueuse.
Maintenant que les accompagnements ont commencé
depuis 2 mois je me rends d’autant plus compte de 'aide
gu’elle m’a apporté et m’apporte encore.

http://asp-toulouse.fr
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LACTUALITE DE L'ASP TOULOUSE

‘OM EXPO DES 30 ANS La CHORALE de

DE SOINS 3 CUGNAUX chante
PALLIATIFS EN au profit de 'ASP

MIDI-PYRENEES Toulouse

e 24 juin a I'église de Cugnaux, les voix du

expositions itinérantes sont présentées au L

li | ¢ ge :
LB P LCEUELLED cheeur de ’'EMEA sous la direction d’Edwige

30 ans de Soins Palliatifs en Midi- GEOFFROY ont fait résonner avec puissance les
Pyrénées notes de MISA TANGO de Martin PALMIERI.

Et nous ont fait vibrer d’émotion.
L’exposition photo : Bénévoles, sortez de

'ombre !

Ces expositions ont eu lieu a la Faculté de
Médecine de Rangueil du 19 au 23 mars, a
I’Hopital Pierre-Paul Riquet du 28 au 30 mai, au
square Charles de Gaulle lors de la Journée
Mondiale des Soins Palliatifs et au forum des
Associations Solidaires.

Durant le mois de novembre, du 12 au 16, elle a
eu lieu au Pole Régional d’Enseignement et de
Formation aux métiers de la Santé.

Elle sera de nouveau visible du grand public du 19
novembre au 7 décembre a I'lUCT Oncopole de

Toulouse. X

©Dominigue Dubos

e Ces artistes ont tous accepté avec enthousiasme
d’associer leur concert annuel aux 30 ans de
I’ASP.

A cette occasion furent présentés les soins pallia-
tifs , et notre association plus particulierement.

Un public généreux a permis de récolter plus de
600 euros.

Que chacun soit vivement remercié pour son
investissement et cet élan de générosité.
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LACTUALITE DE LUASP TOULOUSE

LE FORUM
DES ASSOCIATIONS
PLACE DU CAPITOLE

Le 6 octobre, comme tous les ans, a eu lieu a
I’initiative du Centre Toulousain du Bénévolat
le Forum des Associations Solidaires, ou les béné-
voles ont pu aller a la rencontre du public en re-
cherche d’informations sur notre activité. 16 bé-
névoles se sont relayés durant cette journée a la
fois pour tenir le stand de I'association et pour
proposer un quizz sensibilisant a la connaissance
des soins palliatifs. Une centaine de quizz ont été
recueillis, permettant au public rencontré, de
mieux connaitre la loi Léonetti et ses applica-
tions.

Ce fut aussi un moment de rencontre et d’échan-
ge avec les autres associations participant a ce
forum. Le Centre Toulousain du Bénévolat réflé-
chit a une meilleure formule pour cette manifes-
tation, afin d’augmenter la fréquentation de cette
journée.

http://asp-toulouse.fr
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LA JOURNEE MONDIALE

DES SOINS PALLIATIFS
Jowmse Soin paltctfs : Lo bénévelat
Mendiale
des Seins ":;-'.

Palliatf’s Y%u‘
le@J s

1 3 bénévoles de I’ASP Toulouse étaient

présents lors de ce rendez-vous annuel,
organisé par un collectif d’associations : les Petits
Fréres des Pauvres, le P6le Régional des Maladies
Neuro-dégénératives, Oustal

Astrolabe, Goutte de Vies, Cancer Support France
Sud, Histoire d’en Parler.

Mariposa,

Lors de cette journée, différents intervenants se
sont succédés pour animer des ateliers ouverts au
grand public, sensibilisant a

la place du citoyen dans
I’'accompagnement des personnes
gravement malades et
endeuillées.

La Compagnie du Bout du Nez a contribué a ce
que les passants puissent découvrir les actions de
ces différentes associations dans la joie et la
bonne humeur.

Cette s’est conclue par
chansons interprétées par la chorale KokeliKo.

journée quelques

Malgré le temps, lI'emplacement de cette
manifestation a permis d’étre au plus proche du
public rencontré.

Des nouvelles n° 45 page 7
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17e JOURNEE DES ACTEURS EN SOINS INFIRMIERS
DE MIDI PYRENEES

Ce vendredi 12 octobre, la SFAP a organisé une
journée régionale de formation pour les acteurs
en soins infirmiers de Midi-Pyrénées sur le the-
me : « L'accompagnement du deuil : partie intégrante
des soins palliatifs ».

En tant que membre de I'équipe deuil de I'ASP, j'ai
assisté a cette journée avec une intervention rapide
pour présenter a ce public de 150 personnes environ
les accompagnements de parents endeuillés que nous
organisons avec le dispositif « Histoire d'en Parler »
qui anime des ateliers pour les enfants ayant perdu un
parent ou un frére ou une sceur.

J'ai noté un grand intérét pour cette question du
deuil et un souci, chez tous ces professionnels du
soin, de mieux connaitre les différents aspects du
deuil et de se former pour mieux accompagner les
proches et, en méme temps, prendre soin d'eux-
mémes et de ce deuil particulier qu'est la fin du
« prendre soin ».

Parmi toutes les interventions passionnantes de cette
journée, je retiens particulierement celle de Damien
Le Guay, philosophe, sur le theme : « Fonctions des
rites et expressions du deuil ».

N aivement, ayant beaucoup lu sur ce sujet, je
pensais connaitre tout ce qui pouvait étre dit...
M. Le Guay m'a amenée a voir au-dela du coté
conventionnel des rites, tout I'impact qu'ils ont direc-
tement comme facteurs de guérison : ils permettent
de contrebalancer l'impensable de la mort, de sortir
de I'enfermement de la rumination et de la mentalisa-
tion par la vue du cadavre ; ils permettent aussi de
personnaliser et objectiver les émotions par des tex-
tes, des musiques... lls identifient I'endeuillé et lui
donnent « un mode d'emploi face au désastre » ; ils le
maintiennent dans la cohésion sociale face au chaos
de la mort. lls prennent en considération a la fois les
vivants et le mort, établissant une continuité entre les
deux. lls sont des modeles hors du temps pour maitri-
ser le temps.

Des nouvelles n° 45 page 8

SFAP

Cette réflexion sur le sens des rites pour notre hu-
manité se nourrit, chez Damien le Guay, d'une
conviction, celle de la noblesse du deuil : c'est une
fidélité a I'autre qui s'instaure au-dela de la mort, un
partenariat intime, nous dit-il. Ne pas se consoler est
un combat contre soi-méme pour réaménager une
place en nous. Cette souffrance (souffrance de vivre
et d'aimer) ne nous enferme pas mais nous constitue
malgré nous en nous augmentant et en nous rendant
meilleurs. Il nous rappelle avec Ricoeur que : « Nous
sommes des étres de récit » et que les rites nous ai-
dent a sortir du mutisme mortuaire pour entrer dans
la solidarité humaine et retrouver du sens, tenir la
dragée haute a la mort.

Voila une parole qui nourrit ma réflexion et qui enri-
chit ma propre représentation des rites, au-dela de
toute référence religieuse ou culturelle. C'est, pour
mon bénévolat d'écoutante, une ouverture, un élar-
gissement de ma posture, un appel a percevoir toutes
les dimensions cachées sous les expressions souvent
conventionnelles du deuil.

Marie Delerue coordinatrice de la cellule deuil

http://asp-toulouse.fr
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réée en 1966 autour d'un projet de Lutte

contre I'lsolement et de Prévention du Suicide,
dans le sillage de sa grande sceur parisienne née
en 1958, I'association RECHERCHE et RENCONTRES
de Toulouse ouvre une permanence d'accueil bé-
névole et des réunions conviviales destinées aux
personnes isolées et en détresse psychique, dans
un local municipal partagé avec d'autres associa-
tions.
D'un Centre Social bénévole (1971) a un Centre
Spécialisé conventionné avec la DDASS (1977), son
évolution est progressive.
Son activité se transforme en accompagnement
psycho-socio-thérapeutique non médicalisé, vers
un acces au soin et/ou une réinsertion sociale post
hospitalisation.
Elle signe une convention de partenariat avec le
Service de Psychiatrie Adulte du CHU en 2002, est
accréditée par I'HAS en 2005 et participe a une
recherche biomédicale multicentrique du CHU sur
la prévention de la récidive suicidaire de 2007 a
2010.
En 2009, a la demande de I'ARH Midi-Pyrénées,
RECHERCHE et RENCONTRES confie son Centre
Spécialisé, structure trop petite, a I'Etablissement
de Santé Mentale MGEN de Toulouse.
Domiciliée a la CMS, elle crée alors bénévolement,
en 2011, en partenariat avec la Mutualité Sociale
Agricole Midi-Pyrénées Nord, un dispositif de pré-
vention du suicide en milieu agricole, dans lequel
elle assure une fonction d'expertise et de forma-
tion, financée ensuite par I'ARS.

En 2013, elle fonde, avec les autres associations du
Collectif UNPS Midi-Pyrénées®, I'association
PSMP* qui continue d'organiser la JNPS (Journée
Nationale de Prévention Suicide) régionale annuel-
le.

*UNPS: Union Nationale Prévention Suicide
*PSMP: Prévention Suicide en Midi Pyrénées

http://asp-toulouse.fr

epuis 2016 en partenariat avec I'ASP de Tou-

louse, elle met en ceuvre un groupe d'accom-
pagnement au deuil pour des adultes endeuillés
par le suicide d'un proche.
Apres 52 ans d'existence et d’activité riches en ac-
tions réalisées et en rencontres fructueuses, RE-
CHERCHE et RENCONTRES est dissoute en juin
2018, faute d'administrateurs.

Profonde reconnaissance vis-a-vis de toutes celles,
tous ceux qui lui ont donné vie, qui I'ont nourrie et
développée, qui I'ont transformée et qui I'ont ac-
compagnée jusqu’au bout. Une page se tourne.
Deuil. Etape de vie, étape de croissance.

La forme se transforme, |'esprit poursuit son che-
min...

Bonne continuation ensemble et merci de votre
accueil chaleureux !

Un groupe de personnes endeuillées par suicide se
réunit une fois par mois au siege de I’ASP Toulouse
animé par Genevieve ROCQUES-DARROY.

Des nouvelles n° 45 page 9
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ous arrivons face au palais des congres de Mar-
seille. Les papillons se sont posés ici cette an-
née. Un grand panneau signale I'événement.

Congres de la SFAP : » Désir et Désirs ... une dynami-
gue en soins palliatifs »

Je prends un temps d’arrét pour mieux apprécier ce
qui se passe autour de moi. Je mesure |'engagement
des nombreux bénévoles, impliqués dans I'organisa-
tion, qui ont ceuvré pour accueillir chaque partici-
pant en rivalisant de propositions diverses et aussi
originales les unes que les autres.

« Choisissez une clé pour essayer d’ouvrir le coffre
sur un stand a visiter »

« Choisissez dans cette corbeille une petite citation
inscrite sur un joli bout de papier ». Cette pensée
offerte pour ouvrir déja a la réflexion et au partage.

« GoUltez ces navettes, spécialités patissieres de Mar-
seille ...

Autant d’invitations et d’attentions dans un climat de
bienveillance qui est déja si présent.

Je note la disponibilité, I'efficacité et le sourire des
bénévoles qui nous accueillent. Japprécie ce doux
climat d’'une micro société chaleureuse et humaine
dont tous les acteurs sont tournés vers |'accueil, les
soins, le soutien et 'accompagnement des personnes
frappées par la maladie grave.

Une premiére émotion me gagne quand je regarde
cet immense amphithéatre se remplir : toutes ces
personnes sont présentes et rassemblées ici comme
une immense famille autour des soins palliatifs.

C'est impressionnant, rayonnant, encourageant,
grandissant.
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leins d’espoirs pour le présent partagé et I'avenir
riche de tous ces citoyens diversement impli-
gués pour la méme cause.

Une deuxiéme émotion, je me sens tout petit, cepen-
dant, j’en fais partie et 13, la fierté me gagne d’étre
présent avec ces autres bénévoles de I’ASP de Tou-
louse et tous les autres participants.

Oui, je réalise que cela confirme, qu’au dela de mon
action d’accompagner, il m’est nécessaire de déve-
lopper et de fertiliser mes pensées. Ainsi, par ces
nombreuses ouvertures, faire grandir en moi mon
implication militante.

ETRE LA, prét a partager, nourrir, confronter mes
visions, mes pensées, mes convictions pour affiner
ma pratique, mes choix, mon implication. Pour
confirmer un engagement.

De nombreuses pléniéres, une trés large proposition
d'ateliers, des interventions brillantes et la place évi-
dente et reconnue des bénévoles d'accompagne-
ment. Une maniére d’aller un peu plus loin sur le
sens profond d’accompagner et sur mon désir de
confronter et partager mes visions et mes idées avec
tous les autres bénévoles de I’ASP, des Petits Fréres
des Pauvres, des autres associations présentes et
tous les professionnels acteurs de soins.

Une nourriture personnelle, sur 'instant, avec pour
objectif de mieux m’impliquer et participer ainsi au
développement, a la croissance de I’ASP de Toulouse.

Merci a I’ASP de Toulouse qui me permet de vivre ce
temps-la dans mon engagement militant.

Etre un acteur au milieu des nombreux autres ac-
teurs en soins palliatifs, c’est pour moi le coté gran-
diose et fertile de cette manifestation riche d’ensei-
gnements et de partages.

http://asp-toulouse.fr
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Nous comptons sur vous pour diffuser cette information
auprés des familles, des proches aidants rencontrés
dans le cadre de votre activité professionnelle ou de
facon plus personnelle.

Invitation aux Journées régionales des soins palliatifs
Organisées par I'ASP, dans le cadre de ses 30 ans, et
I'lUCT Oncopole
2 temps forts a destination du grand public marque-
ront I'événement du 19 novembre au 7 décembre :

le Vendredi 7 décembre de 14h a 17h :

une apres-midi dédiée a tous les aidants,

Lieu : Amphithéatre - entrée libre sans inscription,
sur le théme :

"Aidants, aidé : qui aide qui ?"

1- Accompagner un proche aujourd'hui - quels enjeux ?
Echanges avec la salle sur la base de témoignages d'ai-
dants et la participation de Delphine Debronde
(Formatrice dans le secteur sanitaire et social - théra-
peute familial)

2- Conférence : Maladie grave et dépendance : étre ai-
dant par le Dr Bernard Pradines (Médecin Gériatre, for-
mateur et conférencier)

3- Etat des lieux en Occitanie Ouest, présentation des
structures et des moyens existants...

Du 19 novembre au 7 décembre :

Une exposition sur les soins palliatifs en Occitanie Ouest
dans le hall de I'Oncopole

Un stand sera tenu par I’ASP pour prendre des rensei-
gnements auprés de nos bénévoles, pour partager un
moment d’écoute... du 3 au 7 décembre.

Nous vous invitons vivement a participer a cette mani-
festion et au mur collaboratif :

"Vous étes aidant : de quoi auriez-vous besoin aujour-
d'hui".

Vous pouvez participer et donner votre avis en ligne sur
https://padlet.com/arfe_emmanuelle/AIDE_AIDANTS_AIDER

http://asp-toulouse.fr

PUBLIC
Médecin,
Pharmacien,

IDE, Aide -Soignante,
Psychologue,
Travailleur Social,
autres Professionnels
de santé, Personnel
en EHPAD, Bénévole,
Membre de la
commission des
usagers

Certaines
formations sont
éligibles au DPC

Pour tout
renseighement:
formation-pro@asp-
toulouse.fr

tel: 05 61 12 43 43

Une de nos bénévoles,
a I'occasion de son anniversaire de mariage,

a proposé a son entourage de faire un don

L’ASP tient a la remercier trés chaleureusement
ainsi que son époux et ses généreux contributeurs.
Et qui sait! cette initiative pourrait étre

reprise par d’autres bénévoles...

a ’ASP Toulouse.

FORMATION
PROFESSIONNELLE

2e SEMESTRE 2018

LES SOINS PALLIATIFS
A DOMICILE

PRISE EN CHARGE DE LA
DOULEUR EN SOINS
PALLIATIFS

GERIATRIE ET FIN DE VIE
SENSIBILISATION A LA
COMMUNICATION EN SOINS
PALLIATIFS

LA RELATION D’AIDE EN SOINS
PALLIATIFS

DIRECTIVES ANTICIPEES,
PERSONNE DE CONFIANCE

QUESTIONNEMENT ETHIQUE
DANS LA PRATIQUE DES
SOINS PALLIATIFS

LE DEUIL

SENSIBILISATION AUX SOINS
PALLIATIFS
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PASSEUR DE MOTS, PASSEUR D’HISTOIRES

I Is sont une dizaine en France, ils vont a la rencontre
des patients, afin d’écrire avec eux, sur eux, I’ histoire
de vie qu’ils souhaitent transmettre.

Nous avons voulu savoir quelle était I'inten-
tion de la biographie hospitaliere?

C’est proposer au patient de faire un pas vers « soi »
lorsque il a la sensation de ne plus vraiment s’ap-
partenir, de ne plus se reconnaitre, et par cet ou-
til ,cette rencontre proposée, de « se retrouver » durant
un temps.

L’intention de la biographie hospitaliére est, avant tout,
de I'ordre de la relation et de la rencontre .C’est inviter
la personne gravement malade, suivie par une équipe
soignante, (oncologie, hématologie, neurologie, unités
de soins palliatifs...) a raconter a un biographe hospita-
lier ( professionnel et faisant partie intégrante de I'équi-
pe) des épisodes de son histoire, et de recevoir gracieu-
sement ( lui-méme ou un proche désigné) le récit de sa
vie sous forme d’un trés beau livre relié par un artisan
d’art.

Qui sont ces passeurs ?

D es biographes professionnels ayant déja un profil
de soignant, ou d’accompagnant bénévole aupres
de personnes en situation palliative, et qui vont suivre,
aprées sélection, une formation dispensée par I'associa-
tion.

Des nouvelles n°® 45 page 12

Quelle est la posture du biographe?

N e s’attendre a rien, pour étre prét a tout, faire
acte d’humilité, de respect, et d’altérité. Le bio-
graphe hospitalier se doit de tenir parole et de rendre
parole. Il y a rencontre en mots, en silence. Ce sont
avant tout des vies a vies.

Ainsi ces livres de vies génerent une relecture, permet-
tant au patient une réinvention, une transmission pour
ceux que I'on va quitter un jour.

Valéria Mileswski fondatrice de cette association aime
a dire:

« Finalement la biographie hospitaliere est
avant tout un processus qui reconnait en
chacun que 'homme est toujours, grave-

ment malade ou pas, en construction. »

https://passeur de mots.com

http://asp-toulouse.fr
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« VOUS N'AUREZ PAS MA HAINE »

j e suis allée voir en octobre a I’ARIA a Cornebar- lls se retrouvent seuls, brutalement en deuil.

. , .

rieu « Vous n"aurez pas ma haine ». Ce témoignage est bouleversant du début a la fin.
L'auteur est Antoine Leiris: il a écrit ce livre apres L’acteur, Raphaél Personnaz interpréte ce texte tres
avoir perdu sa femme, assassinée au Bataclan en intime de facon juste et touchante. J’ai eu I'impres-
novembre 2015. Ce spectacle de théatre a été ré- sion, plusieurs fois, qu’il nous racontait sa propre
compensé par un Moliére en 2018. histoire. J’avais besoin de me dire qu’il n’était que

. . . I'interprete du texte d’Antoine Leiris. C'était un mo-
Le comédien Raphaél Personnaz est seul en scene. Il

s’adresse a nous dans un long monologue. Il est ac- ment plein d’humanité.
compagné d’une femme qui interpréte au piano des Anne Marie CHATRENET
musiques originales, qui permettent au comédien et
aux spectateurs de respirer. Ces musiques créent
des ruptures nécessaires. Antoine Leiris nous ra-
conte la un quotidien meurtri et tendre entre lui et
son tres jeune fils , Melvil 17 mois. Il nous raconte
comment, malgré tout, la vie doit continuer pour ce

pére comme pour son fils.

Des nouvelles n° 45 page 13
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Le 7 Janvier 2015, un attentat eut lieu dans les
locaux de Charlie Hebdo. Il dura 2,3 minutes, 12
personnes furent tuées. Philippe Lancon journaliste
littéraire a Libération et chroniqueur a Charlie Heb-
do, fut I'un des rescapés de cet attentat. Blessé aux
bras et a la machoire, il a été opéré 17 fois et hos-
pitalisé plus d’'un an et demi a I'h6pital de la Pitié
Salpétriére puis a I'Hopital des Invalides.

Touché dans sa chair, défiguré, Philippe Lan-
con a d’abord, écrit au jour le jour ce qu'il

PHILIPPE LANGON

gu’ils induisent. Il dit la notion du temps qu’il redé-
finit a son rythme.

Enfin, la rencontre de son corps avec le corps médi-
cal. Dépendant des soignants et de leurs diverses
attentions, chacun, chacune, a sa maniére, a sa pla-
ce dans ses souvenirs. Et surtout sa chirurgienne
Chloé, détentrice de la carte de I'espoir, disponible
a ses interrogations, ses doutes, mais sachant aussi
dire les écueils et les limites de cette traversée; lui
permettant, alors qu’il est totalement dé-
pendant d’elle, d’avancer toujours et tou-
jours vers son autonomie.

LE LAMBEAL

vivait. Ensuite il fit le choix d’écrire un livre,
relatant, étapes par étapes, le long et dou-
loureux processus qui aboutit a cette recons-
truction, cette « traversée » comme il aime le

dire. Son regard et ses qualités d’écrivain, lui
permirent sur le moment (dixit sa chirurgien-

ne) de se mettre a distance inconsciemment,
comme s’il devenait en temps réel le personnage
de sa propre vie.

Depuis sa sortie, « Le Lambeau » rencontre un vrai
succes, reconnu unanimement par la presse (Prix
Fémina 2018) et les lecteurs. Ce livre n’est pas un
journal, ce n’est pas un roman. Il est le média per-
mettant a I'homme d’avant de devenir I'homme
d’apres. Tel un outil thérapeutique pour que soient
dits au fil de son quotidien, ses ressentis, ses frus-
trations, ses joies, ses coleres, la souffrance vécue
pour ses avancées, celles de ses rechutes. Ce livre
parle de rencontres et de séparations. Tous ces
hommes et femmes qui, un temps, furent « ses »
accompagnants : son frére, ses parents, tous les
soighants et policiers , ses amis, ses aimées, sa
compagne. lls apparaissent comme les témoins ac-
tifs, par le regard qu’ils portent sur lui et qu’il porte
sur eux, de cette chafne humaine solidaire de son
sort. Mais I"auteur exprime aussi le sentiment de ne
plus faire partie de leur monde, de vivre sur une

autre planéte.

Il parle de littérature, de musique, fideles compa-
gnons de route aussi de son quotidien, générateurs
de beautés et d’émotions, permettant I'ancrage a
I'instant vécu, de l'importance des lieux et de ce

Des nouvelles n° 45 page 14
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Ce livre est celui de sa reconstruction, de sa
réappropriation de/a lui-méme. Dire com-
bien ce livre m’a bouleversée, combien, ten-
ter de comprendre ce que I'auteur pouvait
vivre dans sa souffrance, m’a paru riche
de
comment trouver en soi les ressorts qui per-

d’enseignements, questionnements:
mettent d’avancer quand on est aussi atteint, com-
ment accepter le corps dépendant, la souffrance de
ne plus étre soi, de ne plus se reconnaitre au propre
comme au figuré. Comment vouloir voir ou ne pas
voir la vérité et I'affronter jour aprés jour et com-
bien faire face a ses appréhensions en fonction des
avancées que son propre corps peut accepter, m’a
semblé étre une reconquéte que Philippe Lancon a
choisi d’affronter. Accepter peu a peu ce que l'on
n’a pas choisi, et se réinventer avec la souffrance
comme compagne. ldentifier combien I'attention, le
regard des autres, compte dans sa reconstruction
intime. Philippe Langcon en parle sans autre inten-
tion, sinon celle d’étre au plus pres de sa réalité.

Vous l'aurez compris, j'ai plus qu’apprécié cet ou-
vrage d’une beauté inoubliable, par son écriture
bien sdr, la clairvoyance et I'intelligence de I'auteur,
et apres plus de 500 pages passées a cotoyer la re-
naissance de cet homme, ce livre ne s’est pas refer-
mé pour moi, il reste ouvert a jamais a la rencontre
de l'autre et de moi-méme.

Sophie DELATOLAS
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" la sensation de n'étre plus qu'un corps apparait lors-
qu'il échappe entierement a nos désirs et a notre vo-
lonté, comme des domestiques qui se mettraient a vi-
vre le jour ou, quand on les sonne, ils se révoltent tous
en méme temps pour dire simplement : j'existe. Le
corps est bien quand il sert le maitre insouciant, or-
gueilleux, tant qu'il se fait oublier. Le malaise qui I'en-
vahit le rend autonome, donc plus vivant, mais on
n'est pas habitué a cette vie qu'on ne contrdle pas, ne
prévoit pas, a cette jacquerie des organes qui se tra-

duit par un incompréhensible embouteillage de sensa-

tions."

« Si j’étais un portrait peint, il fallait croire que la main
de I'artiste, aussi stre que celle de Raphael, avait sac-
cagé une dizaine de centimetres vers le bas pour rap-
peler au monde que toute cette harmonie n était rien
d’autre, ni plus ni moins, que de la peinture. Le visage
gue j’avais eu était une convention qui avait disparu.
C’étaient Bach et les gestes des infirmiéres, a cet ins-
tant, qui lui redonnaient son unité, sans effacer sa

monstruosité.

" la vérité était que tout ce qui n'est pas présent dans
cette chambre, 13, sous mes yeux, s'éloignait. Je n'at-
tendais presque rien de ceux qui n'étaient pas la. Leur
absence ne m'aidait pas, ne me nourrissait pas. Elle ne
m'apportait rien et je les oubliais."

« Chloé me I'avait assez dit: « Il faut du temps au cer-
veau pour comprendre et traduire les messages que
lui envoient des nerfs affolés; le patient doit étre pa-
tient, et il doit I'étre aussi vite que possible » Le mo-
ment était venu de me souvenir de la lecon; mais j'a-

vais beau me la répéter, tandis que le gant tiede

continuait de me frotter la peau, elle ne me permet-
tait de penser mon corps de |'extérieur, en observa-

teur, comme je 'aurais voulu. J'y arrivais un peu pour-

tant : le seul fait de m’en souvenir et de vouloir I'appli-
quer me détachait légérement de cet amas de chair

couvert de tuyaux et de plaies qu’on appelait

Mr Langon »

" tout ce qui venait du médecin me fortifiait spécialement. Il ne

s'agissait pas d'amour mais de dépendance. Il ne fallut pas long-

temps a Gabriela pour éprouver de la jalousie envers ce lien. Elle

avait tort dans, dans la mesure ou ce qui m’unissait a ma chirur-

gienne était d'ordre vital, et non sentimental ; mais elle avait rai-

son puisque ce lien a cette période était alors devenu prioritaire.

Mon médecin passait avant tout le monde, avant mon frére et mes

parents. Elle était la seule personne dont ma vie future dépendait.

Elle était une femme et un principe d'action."

http://asp-toulouse.fr
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P arce que mourir isolé aujourd'hui n'est pas acceptable
face aux valeurs que défend notre société.
Parce que 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.

Parce que, par nos accompagnements, par notre engagement aupreés 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 cceur a faire entendre la richesse de nos accompagnements
Mettons donc 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 médical qui,
au quotidien met en pratique ces valeurs au sein d'établissements publics et privés.

QUE NOTRE ECOUTE SERVE A NOUS FAIRE ENTENDRE

Accompagner la fin de vie et la maladie grave.

Votre soutien est pour nous le meilleur
encouragement pour |'accompagnement des

personnes en fin de vie et gravement malades
et servira a soutenir l'ensemble de nos
missions de solidarité, d’information et de
formation.

Nous vous en remercions. Vos coordonnées
sont nécessaires au traitement de votre don et
de votre recu fiscal. Elles restent strictement
confidentielles et ne sont ni échangées ni
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 un don de:
N[OV B 2 =T s To] o o KRR PP UUPPPRN
FaNe [Ty YOS

(0o Yo L=l o Yo 1y = L I A 1 =TSSR

Les dons peuvent aussi se faire sur le site internet sécurisé de I'ASP: http://asp'tOUI()use.fr

L’ASP est reconnue d’intérét général : Les particuliers
bénéficient d’une réduction d’impot sur le revenu,
égale a 66% du montant du don, dans la limite de
20% de votre revenu net imposable.

Cotisation annuelle Bénévole : 25,00 €
Organismes et institutions : Nous consulter
Réglement par chéque a I'ordre de I’ASP Toulouse

Recus fiscaux délivrés
Si vous donnez 50 euros, vous dépensez seulement 17

euros

ASP TOULOUSE Association Loi 1901 sans but lucratif

40 rue du Rempart Saint Etienne, BP 40401, 31004 Toulouse Cedex 6

Tél: 0561 1243 43 secretariat@asp-toulouse.fr ASP Deuil : 05 61 23 71 88

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

Nous remercions nos fidéles partenaires, sans eux I’association
n’aurait pas vie

Avec I'aimable soutien des
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