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Quels sont les roles, les responsabilités et la péa(en ville, en institution ou a I'hopital)
des bénévoles dans l'accompagnement des personneieigtes de la maladie

d’Alzheimer ?

L’hopital Paul Brousse a organisé un aprés-midirégexion sur ce théme qui semble

toujours sujet a controverse comme le montrenrédpsnses a la pré-enquéte « Alzheimer,
Ethique et Société » qui révelent une percepti@morntres négative de I'action des bénévoles
en geériatrie, alors qu’elle ne fait plus aucunéidifté en soins palliatifs.

Cette différence de regard posé sur les bénévolegeratrie par rapport a ceux des soins
palliatifs ne serait-elle pas le simple reflet ddumision négative plus globale du soin

gériatrique surtout lorsqu’il s’'agit de personnetieiates dans leurs capacités de

communication intelligible ?

Pour répondre a cette question, nous avons souprditéipalement donner la parole a des
orateurs issus de différentes associations intarisnaupres de personnes atteintes de la

maladie d’Alzheimer.

Les interventions ont pu s’appuyer sur les questissues des résultats de I'enquéte :
Pourquoi devient-on bénévole en gériatrie ? Quslbes leurs connaissances sur la maladie et
leurs formations ? Quand est-il de la confidertéadit quelexemple de la confidentialité les
professionnels donnent-ils eux-mémes ? Quelleaeglidce des bénévoles par rapport a la
famille et aux soignantsla communication des différents acteurs de I'atdduesoin est-elle
toujours cohérente vis-a-vis des bénévol&oi¥ent-ils étre intégrés dans les équipes et donc
participer aux réunions d’équipe, ou considéréame « a part », mais alors ou ? Quelles

visions ont les bénévoles des malades et des wtesal’accueil EHPAD et USLD Bnfin,



guelle est la légitimité de leur présence : |égittnen tant qu’étre humain solidaire de I'autre
en situation de faiblesse et d’'incapacité ? Légfiéiran tant que « témoin » d’une société dont
les personnes malades, y compris Alzheimer, fodbient toujours faire partie malgré leurs

handicaps ?

Autant d’interrogations auxquelles nous avons essiyrépondre afin de faire évoluer notre

attitude de professionnels ou de familles, envesdEnévoles d’accompagnement, pour créer

les conditions d’'une alliance entre tous dansgis¢érét de la personne malade.

Le bénévolat n'est-il pas finalement un acte citoyeauquel chacun d’entre nous devrait

participer en fonction de ses choix et capacités ?

Catherine Ollivet Christophe Trivalle
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Point de vue de la famille
Madame URFER

Mon mari est hospitalisé depuis des mois a I'Uieheimer (Unité Victor Hugo) de
I'Hopital Paul Brousse.

J'ai été surprise de rencontrer des bénévoles aupes malades désorientés, sensibles,
déroutants.

J'ai observé leur facon d’approcher chacun aveg sadvant son état de santé ou humeur de
l'instant.

Pour ces patients, le role des bénévoles est exdsdrénéfique. Leur présence rompt la
monotonie du quotidien médicalisé au travers dwitbes, d’activités stimulantes diverses :
écoute, échange verbal, lecture, accompagnemest ldatéambulation dans le service ou
promenades dans les jardins de I'hdpital, jeux @&ésd, animation musicale, animation
animaliére, ou, simplement tenir la main.

Le bénévole est un maillon fort qui complete I'¢gpisoignante mais en aucun cas ne peut se
substituer aux professionnels.

Ces soignants, en trop petit nombre, ne peuventpasacrer a chaque malade un temps
privilégié en plus des soins dispensés.

Les bénévoles sont également présents aupres mdkeda offrant un appui émotionnel et
psychologique. Le bénévole aborde les familles aléicatesse, bienveillance. Au fil du
temps, se connaissant mieux, une confiance s’étaelimettant 'échange, les confidences,
de rompre l'isolement ou I'on est plongé. C'est wreille amie a qui I'on confie ses
tourments, ses angoisses. Leur présence est na&sura

Personnellement, ces personnes m’'ont permis, egutee, d'atténuer les sentiments
douloureux de culpabilité et d’accepter le placenagfinitif de mon mari.

Je les remercie ainsi que I'équipe médicale pour $eutien et leur patience a mon égard et
leur dévouement a nos malades.

En conclusion, les bénévoles apportent un peu céimitér au sein de I'hopital. Leur présence
est indispensable.

Sans les bénévoles, I'hbpital serait loin d’étrdien de vie.



Point de vue du soignant
Madame TIRAPO

(Cadre de santé)

La charte des bénévoles du 29 mai 1991 a posé dee ades caractéristiques de leur
intervention. Chaque bénévole appartenant a ureeiatien répond de fagon spécifique aux
attentes des personnes accueilies dans nos éthbats. lls interviennent en
complémentarité avec le personnel soignant.

En 2007, les soignants reconnaissent la placettke cdlaboration, de cette solidarité sociale
auprés du patient et de son entourage. Nous av@passé cette inquiétude du bénévole
remplacant du soignant diplomé...

Dans le cadre de cette journée consacrée aux ga#trints de la maladie d’Alzheimer ou
autres maladies apparentées, il semblait impodariemoigner, en qualité de soignant, de

cette place essentielle que les bénévoles occapestin de nos unités de soins.

Le soignant qui prend en charge un patient attintette maladie doit intégrer cette notion
de globalité du prendre soin au sein d’'une équipdidmnsciplinaire, dont le bénévole fait
partie.

Il s’agit d’accompagner au mieux ce patient duramite I'évolution de cette maladie et
jusqu’au bout. Il convient de nous engager ensemdlie un accompagnement de qualité.

Le bénévole va participer a cette dynamique, entiom des situations et crises que traversent
le patient et sa famille. Il doit faire preuve disatétion, de réserve, et d’humilité comme
n'importe quel professionnel. Parfois méme le béteeonnait bien ce chemin, pour I'avoir
Vecu ; c’est ce qui fait la richesse de cette ratreo Car ils nous aident a déchiffrer, lorsque
nous sommes démunis quand nous abordons ces pagpeut la premiere fois. Mais en
retour, il est de notre responsabilité de le saytele 'accompagner, de savoir comprendre

ses difficultés.

Quel est le réle de ces non-professionnels ?
De tous les rbles assumeés par les intervenantesuor patient et de son entourage, c’est

celui qui reste le moins défini et c’est probablaitee qui fait la richesse et la particularité du



bénévole. Une fois définie sa place dans I'unitéd @a intervenir, le bénévole interviendra un
jour donné de la semaine, principalement I'aprédinii va travailler avec sa personnalité,
son authenticité, apporter une expérience et upniggrage de cette implication de la société.
Lorsque le patient arrive la premiere fois, le e se présente au patient et a sa famille.
Nous devons accompagner cette rencontre afin deifisig notre attachement a cette
collaboration.

Cette collaboration peut étre longue. C’est pouraquous avons un grand respect pour ce
gu’ils apportent au quotidien aux patients et adefamilles en fonction du stade de la
maladie et des aléas. Si accompagner nos patiénessite une grande disponibilité et une
écoute de chaque soignant, le bénévole a cetteit@apke se poser, de se mettre en retrait
pour ne pas interférer dans notre quotidien. lloaigpsa touche particuliére en offrant une

présence aidante et personnalisée.

Nous apprécions leur aide et leur dynamisme pore ¥évre des moments de fétes, comme le
repas de Noél ou chaque soignant se dépasse publerdes patients et leur famille et faire
oublier les difficultés de toute une année ! ! Lprésence est un témoignage encourageant !
Nous apprécions, quand la fin est proche, cettsepige aupreés du patient et de sa famille ;
méme minime en terme de temps, elle est immenselleanous permet de « souffler » quand
'accompagnement est complexe.

Par leur expérience de I'accompagnement, ils appbg I'équipe un soutien. Car ils savent
ecouter notre difficulté devant ce patient agressf patient que I'on percoit en difficultés
mais qui ne peut pas le dire et une phrase pewt apporter un début de solution, car isl
transmettent et témoignent ce qu'a pu dire I'époasele fils de ce patient que nous
connaissons seulement comme malade.

Ce que nous pouvons regretter, c’est le nombreedévwles. lls sont encore trop peu auprés
de ces patients atteints de cette difficile et lengnaladie ; s’il y a quelques années, notre
institution et certaines associations refusaiestlinévoles auprés des patients infectés par le
VIH ou dans les unités de soins palliatifs, il eeqtie leur nombre, dans les unités comme les
notres, est insuffisant. Peut-étre que cela renaoitop de choses douloureuses, que la
vieillesse fait peur, surtout dans une société ldiaut étre beau, performant et en bonne
santé ! !

Espérons que dans I'avenir les citoyens que nausnss auront envie de s'impliquer de cette
maniere et que les soignants pourront continuemgficier de cette collaboration et de cette

connivence.



Si l'attitude des équipes soignantes est ouvedeyallante et bienveillante, les bénévoles
auront la conviction que leur travail est utilegetils ne sont pas la uniguement pour jouer
aux cartes avec les patients ou faire la causestdaanilles. Par 'accomplissement de taches
et de gestes adaptés, nous pouvons reconnaitie gatis permettent de créer un climat de
paix et de bien-étre bénéfique au patient et arsdllé.



Point de vue du bénévole
Madame MACE

L’Association 4 pattes tendressea été créée en juillet 1994 par Madame BARTHALOT
Catherine, Infirmiere en Gérontologie, accompagieésa chienne Souki.

Ses principaux objectifs sont

- La sélection, la formation et le suivi des bénés@atleur chien médiateur,
- De proposer des ateliers individuels auprés desopaes hospitalisées de bénévoles et de

leur chien médiateur.

Pour étre bénévole avec son chien

e Le maitre:

- Un engagement moral vis a vis du reglement intéeéde la charte du chien a I'Hopital.

- Suivre une formation de bénévole et chien médiaseyrés de personnes agées, et la
valider : obtention d’'une certification.

* Le chien:

- Criteres d’éducation,

- Criteres de bonne santé : suivi vétérinaire deisxgar an.

- Critéres d’hygiéne : bucco-dentaire et oreilleBgmapooing et brossage.

Je suis Betty, présente a I'Association 4 pattadresse depuis 11 ans. J'ai commencé en
1996, suite a une annonce dans un journal rech@rdea bénévoles avec leur chien. J'avais
trées envie de m'investir aupres de personnes lalisgiés. Je pensais le faire seule mais, la
tentation d’étre accompagnée de ma chienne labMaloitle, présentant tous les critéres de
sélection comme chien médiateur, m’a permis d’irdeg pattes tendresse.

J'ai donc commencé avec Vanille, labrador sabled@ut, je venais a I’'H6pital une fois par
semaine, au rez-de-chaussée a I'Unité Jean dentaiRe puis ensuite deux fois par semaine.
Malheureusement, ma chienne Vanille est decédéé@mbre 2001.

Est arrivée ensuite Tabhiti, labrador noire qui vide I'Ecole chiens guides d’aveugles de

Bordeaux. Elle a commencé son travail de chien atédi en février 2002.
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Trés rapidement, je suis allée dans d’autres Uanés Tahiti. Nous avons fait connaissance
avec d’autres patients et leur famille, ainsi quFauum. Les patients étaient tres demandeurs.
Aujourd’hui, nous rencontrons les personnes agéss 4l Unités du service du Docteur
TRIVALLE.

Dans le service, il y a une Unité spécialisée plasr patients atteints de la maladie
d’Alzheimer, I'Unité Victor Hugo mais dans les tsoiautres Unités, des patients sont

€galement atteints de cette maladie.

Le contact avec le chien se fait :

- Par le regard, de facon progressive, selon leurs possibilitdsgegsayant de mettre le
chien dans le champ visuel du patient.

- Par le toucher, toucher le chien, le caresser... Ces gestes, cewaments se font
naturellement et spontanément, sans effort appawlors que pour beaucoup, le
mouvement peut leur étre difficile.

- Par la parole: un son, un mot pour appeler le chien. Des nu&s phrases, des anecdotes
gu’ils se souviennent.

- Par la communication non verbale : le patient npest en difficulté car le chien a une

communication non verbale ; la queue qui frétikeposition de la téte et son regard.

Le contact sera différent selon I'évolution de laladie et la taille du chien.

La personne agée se laisse aller et peut « s’egpsitibrement, sans jugement. L’expression
des visages parle plus que les mots : le regazdtdtet plein de vie, le visage qui s’illumine,
sourit de joie et de bonheur. Le corps se détasdbilas et les mains se délient pour tenter de
toucher et caresser le chien.

Lors des échanges avec les personnes hospitaligéesnstate beaucoup de joie et de
tendresse. Lorsque jarrive en salle a manger,aic&$ personnes viennent vers moi
spontanément. D’autres ne me quittent pas des ydtendant que je vienne les saluer. Le
peu gue vous donnez par votre présence avec le ebies est rendu a 100 %.

Nous sommes la pour écouter, réconforter et faildier la maladie.

11



Point de vue du coordinateur du bénévolat
Madame ASTORG

Notre Association « VIEILLIR ENSEMBLE » existe depu20 ans. Le Docteur Renée

SEBAG-LANOE, sa fondatrice, était intimement perdtm de la nécessité d’'une présence
bénévole auprés des personnes agées, cette pré@seticpant a la prise en charge dans sa
globalité de la personne hospitalisée.

Notre association est modeste: 9 bénévoles imtante uniquement dans un service

comprenant 130 lits.

Personnellement, jai rejoint I'équipe il y a 9 ad® I'ai rejointe par désir de m’engager
socialement ayant appris aupres de proches demibefégouchés par la maladie d’Alzheimer

leur besoin en douceur humaine, de présence pouratsurée, ou se sentir encore vivant.
J'ai intégré aussi I'équipe de « VIEILLIR ENSEMBLE pour I'esprit qui I'anime tout

comme le service : un intérét tres fort pour I'himauel que soit son handicap.

Au cours des années passeées ici, il mapparaitigyrus en plus de personnes adressées dans
le Service sont concernées par les symptomes ohalizdie d’Alzheimer, ce qui correspond
en fait a la réalité nationale puisque les homnméssdemmes vivent de plus en plus vieux.
Mais il faut bien aussi constater que malgré ledae la sensibilisation a cette maladie se soit

accrue dans les médias, les bénévoles n’affluenépsont difficiles a recruter.

Le domaine des soins palliatifs ne rencontre pasnémes difficultés. Bien que confrontés a
la toute fin de vie, les bénévoles s’engagent etef@st de constater qu’en gériatrie, ce n’est
pas le cas.

Il semble que les gens aient peur, peur de I'infagdeur est renvoyée de leur vieillesse a
venir, de l'affaiblissement de leurs forces, dupsoqui ne correspond plus aux criteres
véhiculés par les médias dans lesquels 'imageadeeillesse est souvent évitée. Quand en
plus la démence survient, ils sont alors tellend@dtabilisés qu’ils ne veulent pas voir et
préferent ignorer, ne voulant pas envisager ceilplesgevenir pour eux.

L’accompagnement est de longue durée. On va cotaygersonne plusieurs mois, plusieurs

annees et c’est certainement un frein a 'engagemen
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Je vais essayer de vous expliquer comment dans @aqtripe, les bénévoles se situent, tout

d’abord vis a vis de l'institution puis commenttilsuvent leur place auprées des patients.

Place du bénévole au sein de l'institution

Le bénévole qui est une personne extérieure ait&dpa bien trouver sa place s'il est bien
accepté par I'équipe médicale. Il est tres conlibetad’exercer ici car les soignants
comprennent que nous agissons en complémentajédestremercie.

Le bénévole n'a pas a remplir les fonctions d’'unmbee de I'équipe soignante, méme s'ils
sont en nombre insuffisant.

Le bénévole n’a pas non plus vocation a remplacérhille.

Pour trouver sa place avec la bonne distancevtard vis des soignants que du malade, le

bénévole doit étre encadré et formé.

Pour découvrir les difféerents acteurs de I'équiles, précautions a prendre, les usages du
service, la maniere d’aborder les patients, nomstionnons dans notre association par un
systeme de tutorat qui peut durer plusieurs sermaine

Un bénévole expérimenté aide le nouveau a décoliaspace dans lequel il va évoluer : une
unité de soins, soit une trentaine de lits et faio@naissance avec les patients qu’il va
accompagner.

Il est important de présenter individuellement ¢eiveau bénévole aux membres de I'équipe
mais aussi aux patients pour lesquels il est uveswvisage.

Au cours de ces aprés-midi partagées, le debuppnead a connaitre chacun, a surmonter ses
appréhensions qu’il pourrait avoir, a voir commeénta devoir agir ou ne pas agir parce
gu’étre bénévole ca peut étre aussi ne pas faive. apprendre aussi a ajuster l'idée qu'il se

faisait de son action a la réalité du terrain.

Dans un premier temps, le bénévole se forme doncimpa expérience personnelle en étant
confronté a la réalité. Il est aidé par I'échangesg crée avec le tuteur, mais aussi au cours
des réunions du groupe des bénévoles qui sontdqrarde cadre infirmier qui peut faire un
exposeé sur un theme défini et avec la psychologue.

Cette expérience est confortée par une formatigpedisée par I'Association JALMALV

(Jusqu’a la mort, accompagner la vie). Au coursalereek end de réflexion, le bénévole sera
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amené a s’interroger sur ce que représente poutatiompagnement, les difficultés, les
enjeux, I'éthique de I'accompagnement. Mais aussilad mort, le deuil, la souffrance des
proches, la relation avec la personne malade...

La formation sera continue par des conférencesetera I'hdpital par des meédecins,

concernant la maladie d’Alzheimer.

Apres quelques aprés-midi passées au sein du sglgibénévole va étre invité a participer
aux réunions d’équipe qui ici ont lieu toutes lesnaines ou tous les 15 jours suivant les
unites.

C’est l'occasion pour lui de rencontrer I'ensemloles acteurs soignants, d’écouter la
présentation d’'un nouveau patient, les difficut&scontrées pour un autre. Ces réunions sont
riches car elles permettent de s’apercevoir quiméee personne n’est pas toujours percue
de la méme maniére par les uns et les autres.peeaet aussi quelques fois de faire passer
des éléments que nous avons constaté dans le dempot ou les dires d’'un patient, qui
peuvent permettre d’avoir un regard un peu différen

Il faut bien redire ici que dans les préceptesrgissent notre statut, nous somme tenus au
secret professionnel et que ces interventions ejueenous pouvons entendre doivent étre

protégés.

Le bénévole est donc une personne extérieure aitdidsimplement badgée, sans blouse,
mais elle est aussi formée et informée.

Il est a la fois dans I'équipe avec laquelle il péchanger et en dehors parce qu'il n'a pas le
statut d'un soignant et qu’il n’est pas percu contehe

Le bénévole doit donc trouver sa place avec la éatistance au sein de I'équipe avec une
relation faite de confiance, de respect, de retggae ne pas empiéter sur le travail des

soignants, tout en étant disponible pour étre laisr@umain.

En regardant comment les bénévoles vont trouvermlage aupres des patients, nous verrons
tout I'intérét qu’il y a a avoir cette formation egette information. Cela permet une prise en
charge globale de la personne hospitalisée.

Notre action pour ces patients va se situer déusnain.
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Place du bénévole auprés des patients

Les patients qui sont admis en moyen séjour owaTs sle longue durée sont plus ou moins
atteints par la maladie.

Certains viennent pour mettre en place un traiténeerfaire un bilan, ce qui n’est plus
possible en hopital de jour et rentreront ensuigzeux.

D’autres pour un répit familial : ils sont au doifgamais les membres de la famille, conjoint,
enfant, ont besoin de « souffler » pendant quelgaesines.

Enfin, il y a ceux pour qui le maintien & domiailest plus possible ; ils viennent a I'hdpital
dans l'attente d’'une place en maison de retraitd’@n passage ici en soins de longue durée.
Nous sommes en face de patients plus ou moinsiattaiteints de diverses manieres et pour
lesquels les traitements vont apporter une améloralus ou moins grande.

Les bénévoles de I'Association savent en généreours suivi par le patient et les grandes
lignes de vie et ont un atout extraordinaire, ctestemps.

Aussi, bien souvent la relation avec le patientagilit des son arrivée dans le service.

Pour ces personnes qui ont, du fait méme de leladiea du mal a s’orienter, il est important
de marcher avec elles pour souligner a nouveaigtalgétique mise a leur disposition, de
repérer a nouveau leur chambre, la salle a manger.

Notre relation va effectivement souvent s’établansl la déambulation. Marcher dans les

couloirs mais aussi a I'extérieur, dans les jardi@$' hopital quand cela est possible.

Ici, jai présent a I'esprit cette dame qui a quike service voici quelques jours
pour une maison de retraite. Elle avait toujouisifeaucoup de randonnées. Les
expressions, bien que parcellaires, permettaienir pelle de nous faire
comprendre ce passé. Elle aimait toujours marckbhord. Aussi ai-je fait avec
elle de nombreuses promenades, promenades audersqgselles elle retrouvait
une forme d’apaisement. Ses propos d’angoisse¢abichoires, et méme pour
reprendre sous une forme édulcorée ses propo$attds que j'ai dans la téte »

étaient mis a distance. Elle revenait plus détendseuvent fatiguée

physiquement, mais apaisée.

lls arrivent inquiets : pourquoi sont-ils la ? &t oublié les raisons. Leur famille va étre

inquiéte : ils oublient que leur famille est au @ant de leur séjour ici.
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Il faut essayer de les apaiser, de les rassuranrpaccueil chaleureux. Répéter plusieurs fois
les mémes termes ou sous une forme approchantegrepetites touches, les amener a
accepter leur séjour ici. Ce n’est pas facile.

Cette présence, cette disponibilité, le personmighant voudrait pouvoir les leur donner mais
ils ne sont pas assez nombreux.

Notre réle va se situer dans la présence ou padistaission, ou le détournement, pour éviter
une crispation vis a vis d’un autre patient.

Il convient d’arriver dans notre espace d’actiom@wne disponibilité intérieure qui nous
permet d’étre completement disponible vis a vitadgersonne en face de nous.

Pour arriver a accueillir ce qui nous est dit iglgsans a priori, entrer dans leur univers, sans
se laisser accaparer, trouver la bonne distance eet accueil et nous-méme pour essayer de
comprendre leur préoccupation, se mettre en engathec eux pour qu’ils se sentent
réellement écoutés, car ils ont cette perceptiola desponibilité, quelle que soit leur atteinte.
Ne pas les bousculer en voulant les réintroduires deotre réalité. S’il n’'y a pas d’angoisse
dans le propos, ni aucune nécessité, pourquovietairions nous ?

Mais plus souvent, les propos sont ceux d'une &sgai un rendez-vous auquel ils sont
attendus, un objet recherché, l'attente d’'un pagerits ont I'impression de ne pas avoir vu
depuis longtemps, I'envie de rentrer chez eux.

Alors, essayer par petites touches de les éloigaeette préoccupation - encore faut-il qu’ils
aient notre confiance — a les faire revenir dangéité, sans les brusquer, en leur trouvant

des excuses, dans le meilleur des cas, c’est plerhent possible.

Mais il faut savoir reconnaitre notre impuissaneecahumilité dans certains cas.

Le désarroi des patients qui, dans une sorte db,ftait une perception tres aigué de la réalité
de leur état ; que leur dire ?

Parfois nous sommes incapables de les apaisea pardle. Nos mots ne les atteignent pas.
Je soulignerai ici, I'importance des éléments de sollectés par le bénévole auprés des
soignants. lls nous permettent de savoir les élé&n@s préoccupation, un changement, un
éloignement pour vacances, un changement de teiterd’avoir les grandes lignes de la

situation familiale. Cela évite les impairs et petda compréhension.

Quand les paroles ne suffisent pas, quand I'enaesi dubmerge, nous nous servons de
supports pour essayer de les distraire : une rpea@et de se plonger dans l'univers de la

mode ou de l'actualité, un livre de photos ameénes wen univers plus large et permet
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d’évoquer soit un passé qu’ils ont souvent tréesiegy soit des jardins qui sont I’évasion vers
la nature, soit des animaux qui permettent d’évodgpse compagnons gu'ils ont eu, soit des
vacances dans telle ou telle région qui est peatoéle de leur origine.

Un jeu de société partagé a deux ou a plusieursgiex la fois un maintien des mécanismes

de la mémoire mais aussi des rapports sociaux.

Quant au support sur lequel jinsisterai le plussicla musique — musique écoutée seul ou a
deux dans une chambre — musique écoutée a plusteursalle. C’est I'occasion, non
seulement d’échanges sur leur passé, sur le mode del'époque des chansons mais aussi
de détente. Ces patients, si démunis pour s’exprimivent les mots, arrivent a nous faire
comprendre les bienfaits de ce moment par un gestsgurire. IlIs retrouvent les paroles de
chansons aimeées et chantent avec entrain ou bkttergsure.

S’adapter, proposer le genre de musique qui cohaidaur fait, la variété permet d’étre au
plus pres de ce qu’ils aiment: accordéon, musgiieévoquent les bals qui étaient tres
répandus dans leur jeunesse et qui ponctuaiemtdek end ; la chanson francaise qui offre
des ressources infinies, I'opérette qui était teds vogue autrefois offre la possibilité
d’évoquer des spectacles et de faire revivre diases; des costumes, des vedettes.

La musique classique, enfin, si riche et si apagsarcette patiente est perturbée par sa
maladie qui était toujours a bouger, tourner, voulantrer chez elle, arrivait a se poser un
bref moment lorsque je lui proposais de la musiuéisant qu’il n’y avait rien de mieux que

d’étre ainsi, tout en tricotant. Elle arrivait goeixner le bienfait que cette écoute avait généré.

Cependant, soyons modeste : dans de nombrewesgmtients sont si profondément touchés
par la maladie que I'échange devient fugace. It@ecrétisera dans le toucher, le regard,
'accompagnement dans la déambulation silencieuse.

Les mots n’étant plus la, nous devons nous aideredtonnaissance plus ancienne que nous
avons de la personne.

L’échange pourra s’établir par une caresse sur din,mun baiser sur la joue, un regard
échangé, son nom énoncé pour essayer qu’elledemaisse.

Notre présence se justifiant par la reconnaisshno®ine que nous avons de la personne.

Notre présence discrete dans I'Unité de soins peunettre :
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- Dr’aider les soignants quand justement un patiehtdass son obsession et qu’il faut
essayer de la détourner.

- D’écouter leur détresse lorsqu’ils sont si fatigpés leurs conditions de travail car, je le
redis, ils ne sont pas assez nombreux pour s’ocageatients si lourds ayant perdu les

gestes au quotidien.

Ecouter aussi les proches du patient pour qui dagragnement est si lourd au quotidien. Un
pere, un €époux, une épouse qu’ils ne reconnaigsanisi différents de ce qu’ils ont été et par
lesquels ils ne sont pas toujours reconnus.

Leur permettre de dire le sentiment de culpabdité les habite d’avoir du faire entrer leur

proche en hopital. Leur renvoyer qu’ils ont faitutoce qu’il fallait, jusqu’'au bout de

’lhumainement possible.

Alors que les unités de soins palliatifs sont ricka bénévoles, les services spécialisés dans
'accompagnement des patients atteints de la nalddilzheimer sont tres démunis. Je ne
désespere pas de I'engagement humain et jespejeute qu’'une mobilisation aura lieu.
Mobilisation tant au niveau des moyens qu’il faaidenner pour accueillir ces patients, qu'au

niveau des bénévoles afin que leur dignité sofieeze.
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Maladie d’Alzheimer :
un appel silencieux dans les sociétés modernes
Madame LEGOUY

« Les vraies questions sont celles qui se posdehsieusement dans la vie. C'est le seul
livre qui dit la vérité, car il ne dit rien d’autreque ce qui est. Il est grand ouvert devant nos
yeux que pourtant nous détournons, comme s'ils ravaent pas lire cette écriture inédite
toujours nouvelle. »

Pierre Bertrand, Connaissance de soi et vie quagithie, Montréal, 2003.

Pourquoi commencer ainsi ?... parce qu’il y a cemun voile de silence qui englobe cette
problématique des gens atteints de la maladie d&imer et leur famille.... Silence sur ce
qui se joueau quotidien au cceur des services, silence devant I'étranget@ dhaladie....
Alors que tout porte dans le monde moderneux bruits, a I'agitation, a la rapidit@,

I’lhypercommunication....

Positionnement
Simple citoyen qui s’engage.je me place: au niveau de la sphere deidaquotidienne

précisément, dans face a faceavec la personne, plus pres, en proximité éaasmgularité.

Partir de cette image du vieillard dépendant perdant ses facultés intellectuellgss’gn
remet a nous dans la tendresse, comme dans 'agiessl la révolte... qui parait avoir tout
perdu ... et qui pourtant pour un laps de temps atfés bref laissera pressentir quelque

chose de I'ordre de la relation...... (qui peut seunadenun appel silencieux.)
Ce positionnement obligea prendre en considérationdeurage d’étre de chacun, c’est-a-
dire notre capacité a comprendre 'homme, sestsites et ses malheurde .courage d’étre

ou cette force d’ame qui se hausse au niveau de tesi les circonstances...

Cela oblige a regarder
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Courage de ces malades, de leurs famillgsii au plus profond de leur isolement a cause de
la maladie viventourageusementhaque journée comme ils le peuvent....

Courage des soignants, des médecins, des bénévglasaffrontent I'image de la vieillesse
dans ce qu'elle a de plus vulnérabldes rendant si lucides sur la réalité de la cooditi
humaine« La lucidité est la bralure la plus proche du sbtedit René Char. c’est peu dire

de I'engagement humain de tous ces acteurs quiaaliget accompagnent ces malades.

Pour nous bénévoles, la situation est a considérsous I'éclairage de la singularité/du
face-a-face

Par ce biais, s’opéreune évolution de la pensée

Passagede la globalité « personnes agées dépendantes en fauteuil roularatteintes de
démence... synonymes de lenteur, d’ennui...

ala spherede ce qui n’a pas de pricelle duvisage inimitabled’un homme, d’une femme.

Nous savons bien que ce qui régit le plus justemel#s hommes entre eux ce ne sont pas
seulement des valeurs communautaires ou d’appadenanais 'ame, c'est-a-dire
'exemplarité de la vie de chacun... et cela quel que soit le handicap.

Avec cette maladie d’Alzheimer nous devons redoubler de vigilance ... Sinon, rien
n'empéchera qu’un jour ou l'autre certains décidpré ces vies ne valent plus la peine d’étre

Vécues...

D'ou l'idée d’appréhender cette problématique darle souci du prendre soin, de la

protection, de la sauvegarde.

C’est a mon sens ce qui sous-tend le positionnetheb&névolat d’accompagnement auprés

des malades atteints de maladie d’'Alzheimer :

- souci de prendre soin
- souci de protection

- souci de sauvegarde

qui se fondent sunne éthique de la prévenance et de I'égard.
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Pourquoi ?

Ceci contribue :

-a laréalisation de soi (aussi imperceptible soit cette réalisation ietée...) qui se joue par
exemple par un lien gu’il soit de l'ordre du simpéeicher, du regard, du rire, du sourire...
)

-nourrit 'espace-temps (irruption d’un visage, d’une rencontre inaugurerguf.... ( réalise
une rupture dans la monotonie qui agit comme unmedéare dont I'amplitude est
incalculable....X ex. dans la salle de séjour ou salle a mangevideor Hugo)

-redonne dusenspar un esprit de sollicitation au tact, a la doucer, a I'hospitalité.

Mais : ne pas sous estimer la difficulté d’interpréation de cette présence au sein des

services par les soignants... d'ou la nécessité dextriller toujours la communication

discréte mais réelle entre bénévoles et soignants.

Nous devons continuer auvrir en grand le livre de la vie quotidienne damés dépendants
pour y déceler gu’'un humanisme fraternel est garashi respect de ’lhomme.

Oui, les malades atteints de la maladie d’Alzheiswnrt invisibles (dans la société), oui, ils
sont silencieux, oui avec eux la communicatiordé§itile, pourtant

«Nulle part 'lhomme ne peut se reposer de I'hnumani(dlain Finkielkraut)...

Notre réponse en tant que bénévole doit s'orieatpartir d’'une méditation sur ce que les
canadiens appellent lzeauté du mondeg’est-a-dire une méditation de I'ordre de Valeur

de la simplicité de la viede ce qui est bon au quotidien.

Cependant,

Nous sommes conscients que la gratification publiefua reconnaissance sociale ne sont pas
a I'ordre du jour dans ce type d’engagement.

Notre préoccupation constante doit s’attachetadqualité du milieu de vieen tentant de
répondre a la demande silencieusebdm-étre, toujours en complémentaritéavec les

équipes soignantes et médicales, dansattitade a la fois de discrétion et d’efficacité.
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En conclusion, je reprends la citation d’Elie Wiese Plus que quiconque, ses victimes, sans
gu’elles le sachent peut-étre, ont besoin d’amdiamour, et au moins un peu de chaleur

humaine. »

Ce type d’engagement se fonde a mon sens prinoigalesur unéthique de la délicatesse
et de l'attention.

Il s’agit ici « d’honorer 'humain surtout quand il est diminué »(Thomas de Koninck).

Je pense que c’est une des manieres de redonner gens ... et de permettre que

'ancien aussi dépendant et dément soit-il gardga place dans le monde.
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Roéle et place des associations de bénévoles
Madame DEMOQOULIN

Depuis plus de 30 ans, la Fondation Claude Pompalouis en place deux actions de
bénévolat, I'une auprés d’enfants handicapés,réaatipres de malades et de personnes agées
en milieu hospitalier. Plus récemment, elle a mis @&uvre un nouveau service
d’accompagnement des personnes agées lors dessemtieinibus ; elle propose aussi un
soutien au moment du retour a domicile aux perso@gees hospitalisées isolées et a initié
un projet d’offre de moments de répit aux prochespdrsonnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer.

Par ailleurs, la Fondation que je représente, askumprésidence de 'ANAMS (Alliance
Nationale des Associations en Milieu de Santé),asiiune union d’associations autour de

valeurs centrées sur le maintien du lien sociat é&® personnes vulnérables.

Ces valeurs communes sont celles :
- de la prise en considération gessonnes vulnérablesle notre société (principe de
non-abandon)
- del'approche globalede la personne agée
(prise en compte de I'ensemble du contexte dersopee agée : personnel, familial et
institutionnel). La personne agée a une vie so@aldehors de la maladie, de son

handicap ; son intégrité ne se fragmente pas.

- danda continuité (importance de pérenniser les actions menéesji@sfreiné par

I'indisponibilité grandissante des bénévoles)

- et encomplémentarité avec les soignants et les différents acteurs coase

La complémentarité implique I'élaboration d’un rogommun (analyse préalable des
besoins, moyens mis en ceuvre, évaluation). Ell¢ géer une véritable dynamique
mettant en valeur la spécificité des roles de chatueur inscription dans un projet

global de société. Ainsi Emmanuel HIRSCH dans «dwlution hospitaliere »vient-
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il affirmer que «des bénévoles incarnent une conception de soilyarite... . «leur
engagement permettant d’élargir le soin, mais adssimieux comprendre la vocation

du soin.»

Dans cette perspective, les bénévoles vienneninegpune solidarité en tant que témoins de

la société civile.

Place et réle des bénévoles

lIs ont un réle :

De médiation (dans le sens d’intermédiaire), de soutien, de i@nute facilitateur pour les
patients, les professionnels et la famille, enoraisle leur position a la foiproche et
distanciée (ni dans la relation soignant/soignéamis les relations familiales ou conjugales).
Cette place singuliere du TIERS oblige a I'ouvestuaux décloisonnements, a de nouveaux

types d’échanges au sein de l'institution.

2/ Le bénévole est augssgvélateur dedysfonctionnementset de carences (ce réle est moins
bien accepté que celui de facilitateur car commeeler tout en restant dans la
complémentarité avec les soignants ?).

Cette question pose celle dedprésentation des usagerau sein des instances consultatives
par les associations de bénévoles (cf. Loi du 412@02). Mais il s’agit Ia d’'un autre débat.

A ce stade il semble intéressant de souligner kirtgnce de la Loi dans la reconnaissance de
la place du bénévole dans notre société. Et l|zéréifice de perception existant entre
bénévoles d’accompagnement de fin de vie et béagvaliprés de patients d’Alzheimer
trouve sans doute une partie de son explicatios tafait que la loi de 1999 reconnait une
place a part entiere au bénévole dans le dispdgsifsoins palliatifs qui est un mouvement
organisé et un véritable mouvement de société. @engst pas actuellement le cas du

bénévolat concernant les personnes ageées...

Difficultés de positionnement des bénévoles auprdss personnes agées désorientées

Pourqguoi existent-elles ?
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1) Elles sont liées a la perception négative quedaciété a de la personne agée et du
grand age.

(cf. Jean Maisondieu, évoquant la personne agéeneosymbole de mort et commeun
citoyen dégradé qu’il n’est pas recommandé de feétgr» car il vient nous rappeler que la
mort existe. Il montre combien il nous est dificlle nous identifier au vieillard « dément »
dont la ressemblance avec nous nous fait peur).

Le bénévole peut se trouver lui aussi dans unetippsd’ambivalence a I'égard de la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, ceang® d’attrait et de rejet simultanés

induisant chez la personne agée une confusionggacsmmunication avec les autres.

2) Elles résultent de la réticence a intégrer le « tie » bénévole dans notre systeme

de santé.

- Le bénévole est « inclassable, actif ? non &ctifson engagement est non-marchand, etc.

- Il oblige a de nouveaux modes de fonctionnemeaits l'institution, il invite au partage des

informations

- Les logiques des soignants et des bénévolesigtarentes

- Leurs représentations réciproques aussi et [pgsuis positives.
(le bénévole peut étre percu comme un amateur, eoo®lui qui vise a se substituer au
soignant, comme celui qui a de la chance d’avoitetips, les soignants connaissant de leur

c6té une indisponibilité croissante, un turnovepamant etc.)

3) Elles sont liées a I'évolution des comportementies bénévoles vers un
individualisme croissant

(cf. le dernier rapport de France Bénévolat et @REHI « La France bénévole 2007 ») et
aussi un nombre insuffisant de bénévoles en géridir a la difficulté de 'accompagnement
des personnes agées atteintes de la maladie diAlehgui demande de la part du bénévole
du temps, de l'attention, de I'écoute, un sensatghgement et de taompétence.
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Je conclurais ainsi sur la spécificité dédamation des bénévoles ; elle est indispensable et il
ne faut pas la confondre avec celle des professismar, nous le savons, il existe bien une

présence bénévole compétente et non professionnelle
Enfin, je dirais aussi combien face a ces diffiésiltie reconnaissance et de positionnement

des bénévoles au sein des institutions, il est mdewdtal de renforcer le travail des

associations entre elles afin d’affirmer leur preseet leur crédibilité.
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Pourquoi devient-ton bénévole d’accompagnement ?
Madame FARCET

Rivage est une association de loi 1901, a but nomaiif, fondée officiellement apres la loi du

9 juin 1999 sur les soins palliatifs et son artitlleconcernant le bénévolat.

En fait, les bénévoles ont commencé a exercer detivité a la Maison de Santé Claire
Demeure a Versailles en 1990. Une unité de soiligtfa de 7 lits avait été fondée en 1988

et, deux ans plus tard, I'accompagnement bénétaitec@ place dans ce service.

A partir de 1991, le service de gérontologie reitedgalement des bénévoles et, plus tard, un

groupe de soutien au deuil fut mis en place.

Actuellement, [l'association Rivage compte 80 bélesvoqui ceuvrent dans trois
établissements de soins et a domicile.
Dix de ces bénévoles exercent leur activité dasefeice de soins géronto-psychiatriques de

la Maison de Santé Claire Demeure.

Pour ma part, apres avoir recu la formation desdeistion Rivage, jai été bénévole
d'accompagnement en soins palliatifs pendant 5aaast de prendre la responsabilité de

l'association Rivage, en en assumant la présidence.

La réflexion menée par le Bureau de Rivage sumetivations du bénévole s'est imposée

lorsque nous avons pris conscience que si le bénéetait pas au clair avec les raisons qui

'amenaient a la pratique de l'accompagnemerigxpesait & occuper une position inadaptée
face au malade et encourait des risques d'ideatitic, de peurs non contrblées, d'angoisses
existentielles, de culpabilité, etc.

Un travail de clarification des motivations qui meint le bénévole s'imposait donc des sa

formation initiale.
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Découvrir nos motivations pour déterminer nos eselhtentions et pouvoir, par-la méme,
choisir les bons comportements face a chaque pegssmtompagnée, dans la situation qui est

la sienne, @ un moment donné : la se trouvait @eeatla clef d'un accompagnement "réussi".

Cette réflexion m'a beaucoup intéresseée, a telt gpie, inscrite a un Dipléme Universitaire

"d'Ethique et pratique de la santé et des soif&'space éthique de I'hdpital Saint-Louis, j'ai
choisi d'en faire le sujet de mon mémoire. Poua g&i mené une enquéte aupres de
bénévoles expérimentés et en activité de l'associRivage. C'est sur la base de leurs

expériences que j'ai traité ce sujet : "la gratwitéenjeu de I'accompagnement bénévole"

Je dois dire que les bénévoles interrogés étalestigsus des services de soins palliatifs et de
cancérologie que du service de géronto-psychiakaies lequel se trouvent les personnes
malades d'Alzheimer. Et lorsque le Dr Trivalle mi&mandé de participer a ce colloque, je
me suis rendu compte que je devais approfondiréfte@xion car, bien que les motivations de
'accompagnant bénévole ait un fond commun quel spiele malade dont il s'approche,

l'accompagnement des personnes désorientées préssnparticularités.

Je propose donc aujourd'hui d'aller du généralaticplier; c'est-a-dire d'étudier avec vous
les motivations du bénévole d'accompagnement spdeifier celles qui peuvent animer les

accompagnants des personnes désorientées ou maldldbgimer.

kkkkkkk

L'accompagnement bénévole se fonde sur la notiagrateité. En échange de ses présences
aupres des malades I'accompagnant ne recoit paalales. Sa prestation ne peut donc pas
étre mesurée dans une échelle de catégories porfieses. L'aide offerte n'est pas, pour

autant, completement gratuite ; elle trouve sasfeation ailleurs que dans un échange

marchand. Mais quel est cet "ailleurs"? Et powel ggpe de reconnaissance ?

Tout d'abord essayons de définir ce qu'est la iggatu

Une étude canadienne définit les bénévoles ain$ont bénévoles les personnes qui

acceptent de plein gige fournir un service sans rémunératipar I'entremise d'un groupe ou

d'un organisme".
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Cette définition met en évidence trois idées :
» de plein gré: que le bénévole n'obéit a aucune obligatiorsdarchoix de son
activité,

e sans rémunérationque son action est gratuite,

* passant par un organismeque le bénévole est rattaché a une associgtibn

lui indigque les personnes a visiter qui ne sont ges membres de sa propre
famille.
En ce sens, ce bénévolat organisé constitue lav@mu'il existe des conduites altruistes qui
ne sont pas régies par des obligations familial&sme si elles sont soumises a des contraintes

dans la maniére de les réaliser.

Mais, parler du désintéressement ou de la gratluitbénévolat lorsqu'on accompagne des
personnes en souffrance n'explique pas tout deméunses ni de nos motivations profondes ?
Pourquoi sommes-nous la, pres de cet homme ou ttke feenme qui souffre et que nous

connaissons mal -et peut-étre depuis peu de teetjugs nous met face a nos propres peurs
de la maladie ou de la mort ? Quels bénéfices appsrte cet accompagnement ? Notre
présence qui se veut réconfortante est-elle syopbatnent rémunérée ? Sommes-nous

vraiment désintéressés ?

Dans les réponses des bénévoles au questionnar@ daur avais adressé, j'ai essayé de
cerner les raisons susceptibles d'amener un acgmapia aupres d'une personne en

souffrance et de voir de quoi pouvait se composeuete.

J'ai recenseé huit raisons principales :

1) Disposer d'une certaine liberté

La gratuité est le fondement de tout bénévolae Edinfere au bénévole une liberté d'action a
plusieurs niveaux :
* Nul n'est obligé de devenir bénévole. Ce choix velé'une décision
personnelle.
e La relation entre l'accompagnant et le malade rpest assujettie a une
obligation de résultats mesurables comme c'est d8 dans la vie

professionnelle. Elle échappe aux valeurs d'effi€éatu monde du travail.
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e Aucune rémunération sonnante et trébuchante net viécompenser la
présence du bénévole auprés du patient. Cetteitgrditiérencie le bénévole
du personnel soignant et lui permet de trouverrsarp place dans I'équipe
pluridisciplinaire.

e Enfin, le bénévole est libre de suspendre son it&td/accompagnement en
respectant, par convenance, le préavis demand@gsociation qui I'encadre.

L'accompagnement des personnes malades confere alonlbénévole une liberté. La
reconnaitre et en faire usage ne minimise pasuisthe de ses intentions. Mais, conscient de
cette liberté, il abordera le patient avec moinsal@rainte et plus de sérénité.

Cette motivation concerne tous les bénévoles acagngnts.

2) Avoir (ou donner) une belle image de soi

Cultiver une belle image de soi, c'est étre naguiss

Faire allusion au narcissisme quand on parle dedfapagnement des personnes malades par
des bénévoles, c'est prendre le risque de choduentant I'expérience associative nous
montre que cette éventualité n'est pas a negligirroges sur la facon dont est percu par
leurs proches I'accompagnement bénévole gu'ilcererquelques bénévoles témoignent, en
toute franchise, de l'admiration qu'ils susciteet, ils reconnaissent que, grace a leur
engagement dans l'accompagnement, ils se sentlemisga. En (re)dorant leur blason, ils

cultivent ainsi le "bon narcissisme" qu'est liegtide soi.

Je dois dire que les bénévoles qui accompagnentpdesonnes malades d'Alzheimer
témoignent que leur bénévolat est plutét mal cospédr leurs proches. Comment peut-on
trouver une valorisation personnelle dans l'accamement de personnes qui nous renvoient
a notre propre vieillesse, a l'abandon et a l'odélsoi, a la dégradation et a la démence ?
L'image que l'accompagnant donne de lui-méme danbénévolat n'est pas, au premier

abord, digne d'admiration.

Auprés du malade d'Alzheimer le bénévole doit padssumer ses propres échecs et il repart
souvent chez lui avec une image de lui-méme désampar les difficultés rencontrées lors
de ses accompagnements.

Malgré tout, la motivation que j'ai appelée "avoir donner une belle image de soi" reste a
considérer dans son aspect "recherche de l'estensod. Car I'accompagnement des

personnes malades d'Alzheimer est sans doute la saonse valable a la solitude et a la
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perte de reperes dont souffrent ces patientsleg€thenévoles qui les accompagnent sont les

premiers a dire qu'ils auraient d'eux-mémes ungénadigne s'ils les abandonnaient.

3) Rechercher une gratification personnelle

D'aprés le biologiste Henri Labdrite comportement inné de I'homme esiction

gratifiante, c'est-a-dire celle qui lui apporte du plaisiradtion gratifiante s'appuie souvent
sur I'établissement des hiérarchies de dominarare situation sociale 'homme va essayer
d'imposer son projet au dominé. Et souvent, poud@ener bonne conscience, I'homme

justifie ses actions "égoistes”, gratifiantes, ges attitudes apparemment "altruistes"”.

Agir de facon gratifiante pres du patient, n'‘estpess, par exemple, chercher & se sentir
meilleur soi-méme en adoptant la position de agluidonne, de celui qui aide ?

Ceci est valable pour tous les types d'accompagmerte bien que cela soit légitime, il
convient que le bénévole en soit conscient et giriterroge a chaque visite sur la fagon dont
le malade ressent sa présence.

Aupres des personnes malades d'Alzheimer, le bé&naegeut pas tricher. Il ne peut pas étre
la uniqguement pour se gratifier de sa propre bdBign souvent, il va devoir apprendre a
s'oublier pour mieux étre a I'écoute du moindraeigenant du malade.

Une bénévole me disait : "Il faut pour approches malades d'Alzheimer se dépouiller de
tout ce qui n'est pas vrai, se mettre a nu. Siaox,se chargeront de te déshabiller”

(et elle citait I'exemple du bénévole apprentitean qui devant un public de personnes
désorientées raconte son histoire avec force gésiians et en s'écoutant visiblement parler
guand tout a coup un patient lache : "mais qeesit'on se barbe ici ).

Visiblement le conteur n'avait pas fait mouche.nlétait pas dans le vrai. Dans la
représentation qu'il donnait, il cherchait sa peogratification au détriment de l'attention a

son public.

Il semble donc que certains accompagnements sqieist gratifiants que d'autres. Le

bénévole qui accompagne les malades d'Alzheimst p&it étre pas le mieux servi. Il n'en

! Henri LABORIT (1914-1995) - D'abord chirurgiersibrienta ensuite vers la recherche biologiquebibbogie
des comportements le conduit a pénétrer dans laaides des comportements humains en situationlsocia
sciences humaines, psychologie, sociologie, écanetrpolitique Eloge de la fuiteEditions Gallimard, Folio
"Essais", 2005.
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reste pas moins qu'il est en position "daidant’qoe lui donne supériorité de fait sur le

malade dont il doit avoir conscience.

4) Chercher a étre reconnu

L'Analyse Transactionnelle, outil de communicateird'évolution, détermine comme besoin
fondamental de I'hnomme celui d'étre reconnu passetlables et de recevoir, pour cela, des
signes de reconnaissance ou stimulations.

On sait que ce besoin d'échanges avec l'environritesst vital pour le nouveau-neé, le

prisonnier ou tout étre confiné dans l'isolemerttonme, en société, porte en lui ce besoin

d'étre reconnu qui lui confirme son existence.

En fonction des signes de reconnaissance (stiranitiqu'il recoit, le bénévole choisit la
facon dont il va poursuivre sa relation avec leigmat Le besoin de reconnaissance de
'accompagnant bénévole est grand : satisfaidilit en lui des attitudes de réciprocité ; non
satisfait, il provoque en lui un malaise qui en&r®a relation. La reconnaissance est presque

toujours le préalable du lien.

Les témoignages des bénévoles montrent que l'ure difficultés majeures de
'accompagnement est la rencontre avec un patigrgegtrouve dans l'impossibilité physique
de communiquer. Ne recevant aucun signe oral dmnaissance (stimulation) de la part du
malade, le bénévole ne se sent pas reconnu emjuatcompagnant et se demande s'il est

bien accepté.

Chez les personnes désorientées, les signes denegssance sont peu perceptibles, ils ne
s'expriment pas toujours verbalement. Tout au lgli®névole trouve-t-il une reconnaissance
dans l'acceptation par le malade de ce qu'il licgposé (participer a séance de peinture par
exemple) et parfois, comme un miracle : une ludireconnaissance dans les yeux, un
souvenir qui remonte, un geste d'affection, uniseur.

Les bénévoles témoignent aussi de l'importancesdes Irelations avec les soignants et les

familles qui sont, pour eux, trés valorisantes.
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5) Se pardonner en réparant

Lors de la sélection des candidats a I'accompagmtenéaévole, nombre d'entre eux évoquent
des événements douloureux de leur vie au coursudiss@ls ne se sont pas sentis "a la
hauteur”, comme fait déterminant de leur démarafis win bénévolat d'accompagnement
(perte d'un étre cher, séparation trop brutaleoignage d'un vécu difficile, comme par

exemple I'accompagnement d'un parent malade d'isne

Dans certains cas, le candidat évoque son besose denfronter a une situation proche de
celle déja subie pour expérimenter des ouvertuossiples dont il a pris conscience lors de
son vécu douloureux mais qu'il n'a pas su mettrplace : importance de la disponibilité a

l'autre, accueil, écoute, présence.
De cette recherche de réparation, qui est Iégitlmbgnévole doit avoir pris conscience car
sinon il peut projeter sur le malade qu'il acconmgaga propre souffrance et perturber la

relation qu'il veut établir avec lui.

6) Donner et recevoir

Pour le bénévole, travailler sur le contenu dece gcoit du patient dans I'accompagnement
est souvent trés éclairant sur ses motivationopdzs.

On le sait, la noble intention d'aider autrui anirtrés officiellement le bénévole
accompagnant (les bénévoles font partie de ce gsidnktances nationales appellent les

"aidants" dont le r6le est officiellement d'apponia réconfort au malade).

Cependant, I'accompagnement est une rencontreeqtir@server des surprises : en apportant
a la personne malade la certitude qu'elle fait engartie de la société, en lui offrant le
réconfort d'une main tendue, autre que professltenaa familiale, le bénévole peut, sur une
parole, sur un regard, se sentir envahi d'un sentirinaternel qui le surprend. S'il s'y préte, il
se trouvera alors face a un échange gratifiantpcgnat assumé.

Ce que je veux dire par-la, c'est que dans laioalajui I'unit au patient 'accompagnant
évolue. Sa motivation premiéere qui était de domqeart se transformer en plaisir de recevoir.

C'est ce que René-Claude B3udndateur de I'association Albatros & Lyon, aiepehsser de

2 René-Claude Baud : Pére jésuite, fondateur deotéstion Albatros & Lyon, auteur du Livre "Ce tpinonte
de I'ombre, itinéraire d'un soignant" aux éditi&as/ard—Chrystus, 2006.
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'accompagnement "POUR" (servir et aider) a l'aquagmement "PARCE QUE" (je prends
du plaisir dans cette relation qui m'unit a I'autre

Chez les personnes désorientées, I'émotion esiuiguprésente et si la relation entre le
bénévole et le patient s'établit de cceur a coelar,saekcite chez le bénévole une émotion

réciprogue qui le fait grandir et qui le fait ssather a ses accompagnements.

7) Faire face a sa propre peur de la maladie ou da mort

Entouré de ses semblables, 'homme nait, vit etrim@ofondément seul. Cette solitude
provient du fait qu'il ne connait avec une cergtsdientifique ni les raisons de son existence,
ni pourquoi celle-ci doit un jour prendre fin outseminer par un vieillissement qui I'entraine
vers une perte de ses capacités physiques, psgshoguintellectuelles.

L'ignorance du moment ou la mort surviendra, larpila maladie et particulierement de
cette maladie destructurante qu'est la maladiezd&\ner, l'impossibilité de nier cette
inéluctable derniere étape de la vie participertodgine de l'angoisse existentielle qui
I'habite.

Alors, n'est-ce pas auprés de ceux qui s'approatert vieillesse et de la mort que le
bénévole a le plus de chance de les cerner etagéssle dominer la peur qu'elles lui
inspirent ? Certains bénévoles reconnaissent @il animeés par le besoin d'apprivoiser ce

qui leur fait peur.

Cependant le recours a l'autre pour essayer deetrome porte de sortie a notre propre drame
existentiel risque d'assigner au malade accompagméle qui ne lui revient pas et dont il n'a
gue faire. La personne désorientée n'est pas la paus expliquer ce qu'est la maladie

d'Alzheimer ni, surtout pas, pour que nous trousianpres d'elle un reméde a nos peurs.

Malgré tout, la prise de conscience de ces pews kielles peut nous permettre d'établir

auprés de celui qui souffre une relation d'échangde partage qui nous méne au-dela de nos
phobies. En accompagnant les angoisses qui étrgiges personnes, leur isolement, nous

acceptons de les reconnaitre. De plus, nous assumnmo® responsabilité d'écoute et de

présence qui souvent prend le pas sur notre séagaidement face a notre vieillesse ou a
notre mort.

Ceci est valable pour tous les accompagnements.
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8) Participer a un élan de solidarité

Le bénévole peut choisir l'association dans laquilldésire devenir accompagnant. Les
associations d'accompagnement sont nombreusescetatations différentes en fonction de
leur taille, des services de soins dans lesquigls sbnt présentes, de leur idéologie et de leur
mode opératoire auprés du patient (écoute ou ss)vidViais ce sont toutes des mouvements

de solidarité.

Certains bénévoles militants menent une vraie xigfte sur la société, sur la fragilité des

personnes malades, sur I'importance de I'accompagrtequi leur est offert et apportent aux

patients qu'ils visitent le témoignage de leur ajgmence a la sociéteé.

Ces bénévoles se sentent investis d'un réle des raelgprés du malade qui leur confie la

relecture de sa vie ou tout simplement leur acceadeonfiance.

N'étant ni soignant, ni psychologue, ni familles trouvent leur place en participant au

mouvement solidaire qui tend a unir et a protéges tes membres de notre sociéte.

Cet engagement n'est pas limité a 'accompagnedesnpersonnes malades. Il s'inscrit dans
une philosophie de solidarité existentielle, constieexistait chez les bénévoles un besoin

d'aimer leur prochain.

Conclusion

En conclusion, je dirais qu'un bon bénévole doitioar accompagner n'importe quelle
souffrance. Quelles que soient les personnes aagmdgs, ce qui est important pour lui est
de connaitre les raisons qui I'ameénent auprés dadaade voir comment, dans la pratique de
son bénévolat, ses motivations évoluent et d'esirdautes les implications et conséquences
dans ses comportements d'accompagnant.

L'attention a l'autre passe par la connaissanc®ideA ce prix seulement, le bénévole peut
déterminer quelles sont ses intentions et bierfigequ'il approche le patient par "envie" et
non pas par "besoin". A ce prix seulement, il gEldpter un comportement juste et "aidant”.
A ce prix seulement ses présences pres des maadesbonnes”, dans le sens moral du

terme : "faire le bien".

La gratuité implique une responsabilité de l'accagmant vis-a-vis du patient qu'il visite.
Parce qu'il choisit librement son activité, parcélqe recoit pas de salaire, le bénévole est
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tenu, plus que tout autre, a I'obligation moraldadeonnaissance et de I'estime de soi qui est
la condition de sa sollicitude envers les autres.

Cette responsabilité, que le philosophe Emmanueineé définit comme étant initialement
un "pour autrui" (des lors que l'autre me regqgete suis responsable), oblige le bénévole a
offrir au malade plus qu'une simple présence getulexistence méme du patient en tant que
sujet libre, la confiance dont il fait preuve ercgqutant d'étre accompagné, les liens qui se
tissent dans la relation, assignent le bénévoleearesponsabilité dont il n'‘est jamais dispensé

: celle de se connaitre pour apprendre a "étes ge 'autre.
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LES AIDANTS FAMILIAUX PEUVENT-ILS
DEVENIR BENEVOLES ?
Anne-Marie RENIER

Compte tenu des difficultés et de la souffranceued pendant de si longues années, on
pourrait plutét se demander comment des aidantdidam peuvent avoir envie de devenir
bénévoles. Pourtant, bien que minoritaires ils sbajue année nombreux a s'investir auprés
des malades et des aidants, en institution, ereda®ijour, dans les séjours de vacances ou
les associations départementales de France Alzheguesgroupent actuellement entre 2000
et 2500 bénévoles. Mais sont-ils vraiment aptesyplir ce réle de bénévole ?

Dans le cadre du mémoire du D.U. "Ethique et sdies malades d'Alzheimer et de leurs
familles" que jai présenté fin 2005 je me suisr&Bnue avec treize aidants familiaux
devenus bénévoles.

Je voudrais tout d'abord préciser que, outre lesvatmns qu'ils ont et dont on vient de
parler, ils en ont deux bien spécifiques aux asldamniliaux : la volonté de&ansmettre un
savoir et donner du sensa ce que leur malade et eux-mémes ont vécu, deulliffs et de
souffrances.

Je vais donc vous les situer :

- Pour bon nombre d'entre eux le parent malade itkostoccupaient est maintenant décede
mais pour d'autres le malade est en institutiadoat encore en vie.

- lls sont soit conjoints de malade, retraités @taddisponibles, soit enfants pour certains
encore en activité professionnelle.

- Le plus souvent, c'est aupres des personnessostrdietures qu'ils ont fréquentées avec leur
malade qu'ils vont devenir bénévoles, dans dex leamnus et aupres de gens qui les ont
aidés quand ils étaient eux-mémes aidants.

- Ce n'est pas majoritairement au contact directrdasdes qu'on les retrouvera,
dans un téte a téte peut-étre trop douloureux. Peaucoup ce sont les familles
gu'ils aideront et soutiendront, mais par voie deséquence on sait a quel point
un aidant bien accompagné et aidé pourra amélaqmise en charge et le confort
de vie des malades. De plus, il peut étre rassy@nt une famille, en institution,
de savoir qu'un bénévole s'occupera du malade eGgider a déculpabiliser les

aidants.
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- On peut penser que tout aidant familial peut devie@névole mais sous certaines

conditions s'agissant de I'accompagnement des ssalad

LES QUALITES ACQUISES EN TANT QU'AIDANT FAMILIAL

1) L'EXPERIENCE PERSONNELLE

L'expérience d'un vécu personnel donne, bien éwigdemh a l'aidant, une connaissance
inégalable, dans le détail, de ce que vit une fantibnfrontée a la maladie d'Alzheimer :
heure par heure, jour aprés jour, physiquementhmggiquement, financiérement, etc...

Il est le seul acteur de la prise en charge desadeal a avoir une vision complete et
approfondie de I'ensemble des difficultés et desfisnces des malades sur toute la durée de
la maladie. Comme le dit une bénévol€uand on n'a pas été concerné, quand on a vu la
chose de loin ou quand on I'a lue mais qu'on ng#a vécue dans ses tripes, ¢a n'a pas la
méme portée, la méme force".

De plus, les problemes rencontrés avec les makmlgssouvent complexes, mais ils ne sont
jamais vraiment inconnus pour ces bénévoles. De g@lufil des nombreuses années passées
auprées de leur parent malade, ils ont eu toutnhp$ede comprendre que derriére I'aspect peu
engageant d’un malade d’Alzheimer il y a un étrenim en souffrance, digne d’attention et
d’amour, qu’il suffit de vouloir découvrir, et de €ait ils ne se laissent pas impressionner par
le comportement déroutant du malade.

Un bénévole, non aidant familial, accompagnantéjaus de vacances de France Alzheimer
me disait Je ne prendrai jamais la responsabilité d'un groyg@@ce que je ne serais pas
assez crédible vis-a-vis des familles, parce que'est pas la méme chose de vivre 12 jours
avec des couples, que d'étre tous les jours avenalade. Un aidant familial a un plus vis a
vis des tiers parce qu’il a une expérience que '@ pas, bien que jaie une expérience
multiple au niveau des malades, mais ce n’est @aséme chose, cette diversité de contacts,
gue celle des gens qui sont dedans tous les jours.

Le parcours d'accompagnement d'un malade d'Alzimeivee ainsi entrainer des

transformations chez la plupart des aidants quietelvont bénévoles.
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2) LA MATURATION

J. Mollard, psychologue a France Alzheimer écridu fil du temps et des épreuves, on
assiste parfois a une véritable maturation du geudpmilial qui se dit sortir grandi et
renforcé de cette douloureuse et nécessaire tramsttion”. ("Bouleversements des roles et
des places au sein du groupe familial” - 2005).

Cette maturation, se traduit chez ces bénévolesepasens des responsabilités, a travers le
sérieux de leur engagement, mais également parlleidité et la profondeur de leurs
réflexions, qui dépassent le seul domaine de ladmald'Alzheimer.

Un bon bénévole a incontestablement le souci dad'all concoit I'importance de I'échange
et de la compréhension réciproque. Il est danspkghie. Son expérience personnelle lui
permet d'une part, d'accepter que les maladestseisnqu'ils sont, et d'autre part, de les
rejoindre la ou ils se trouvent dans leur parcolse bénévole, face a un malade en
souffrance, est une lourde responsabilité qu'il fewvoir assumer.

Pour l'un d'entre eux, je citela“confrontation & la mort psychique, cérébrale,rdalade ca
oblige a se poser des questions de fond, a réfléchprofondeut. Une autre me dit que cette
épreuve lui a fait prendre conscience de beauceuphdses : saplace dans le couple, le
temps en général, la relativité du terhpS’est entre autre la longueur de cette maladigli

fait que ¢ca imprégne complétement le mode de @ieydde de raisonnement, le mode des
priorités qui ne sont plus les mémes apres qu'dvant

lls veulent donner du sens a ce qu'ils ont vécueauge leur malade et transformer, selon un
processus et un parcours évoqués ci-dessus, quelopse de douloureux, de négatif, en
actions constructives et positives.

Ce que ces aidants familiaux ont appriscajui est trés important c’est de ne pas toujours
chercher de solution, ne pas attendre un résuPRaitrfois on voudrait faire quelque chose
alors qu'il n'y a rien a faire, qu'étre la.C'est vrai que cette maladie, et tout ce qui lem@po
va apprendre I'humilité aux aidants.

lls se découvrent tels qu'ils ne s'imaginaientqagsaravant. lls s'ouvrent sur le monde, sur les
autres, ils se sentent moins égoistes.

lls veulent éviter a d'autres, aujourd’hui, deefdes mémes erreurs qu’ils pensent avoir
commises, et ne pas les laisser dans la méme dmlitune bénévole me le dit tl faut
permettre aux familles nouvellement touchées désis plus, au plus tét, pour pouvoir
s'adapter, mieux répondre. Il ne faut pas les Eigkans l'isolement et I'incompréhension”.
Pour ces bénévoles, le temps des regrets est déflafssit penser aux autres et notamment

aux malades d'aujourd’hui dont il faut s'occupemieLix possible.
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En regard des qualités acquises par les aidanifigdax) nous allons voir maintenant quels

sont les écueils qu'ils doivent éviter pour poudie bénévoles d'accompagnement.

B) LES ECUEILS A EVITER

1) LE MANQUE DE RECUL

Si l'expérience personnelle est un gros avantagentgles aidants lorsqu'ils deviennent
bénévoles, le manque de recul par rapport a ceftérience est un handicap et peut méme
s'averer dramatique.

Il faut tout d'abord que le bénévole ne soit pliggartif par rapport a sa propre situation..

Il doit prendre le temps qui lui est nécessairerpala, apres le déces de son parent malade.
S'il décide malgré tout de s'engager plus rapidénileiaut qu'il accepte, si nécessaire, de se
faire aider psychologiquement, pour pouvoir bieted@iner ce qui est de lui et ce qui est de
lautre dans son accompagnement. Le bénévolat pésstune psychothérapie personnelle
C'est ce que m'expliquait une bénévole ayant psadmére depuis peu de tempd.'alitre
jour, j'ai eu une conjointe de malade, éplorée,téiéphone, et la ¢ca remue quand méme.
C'est vrai que je n'ai pas encore beaucoup de rpaulrapport a tout ¢a, et il y a des fois ou
c'est un peu douloureux.

Cette absence de recul risque d'entrainer un matedésponibilité chez le bénévole, qui va
lui faire manquer I'écoute et plus généralementaytera passer a coté de la situation qu'il est
en train de vivre aupres d'un malade. @rfaut avoir la capacité de supporter la détreste
'angoisse parfois extréme, la capacité d’entenciaqui se dit et ce qui ne se dit pafpL6]

Le manque de recul peut aussi se traduire par umgueade distance, lié aux affects. La
encore, il faut étre vigilant aux limites qu'impdséénévolat!Un bénévole qui est triste, qui
est déprimé, qui tient un discours pessimiste @gulestion, ¢a ne peut pas aideEt puis il y

a aussi les malades auxquels on s'attache et glaopas envie de perdre quand on les a
suivis" Il est important qu'il existe un certain attacleh dans une relation
d'accompagnement, mais il est tout aussi indisgdmspie le bénévole puisse, a tout moment,
laisser le malade libre de lacher prise et de mpaditifaut faire attention a ne pas trop
s'impliquer affectivement aupres des malades agueisde s'embourber dans un deull

inachevable qui empécherait le bénévole de grandir.

41



Les aidants familiaux devenant bénévoles doiventedeer tres attentifs a utiliser leur vécu,
comme un savoir faire sur lequel ils pourront siamy et non comme une histoire
personnelle sur lagquelle ils seraient tentés gtaieer.

Il est donc indispensable que les aidants familegikassent éventuellement aider et puissent
bénéficier de formation pour devenir bénévoles. sMgu'impliquerait un manque de

formation ?

2) LE MANQUE DE FORMATION

Le vécu personnel d'un aidant familial auprés aepsrent malade d'Alzheimer est porteur
d'enseignements mais cela ne suffit pas pour acagnep d'autres malades. De plus, selon
gue I'on était conjoint ou enfant on n'a pas auéane vision de I'accompagnement de son
parent malade.

C'est ce que met en évidence une bénévole a treeemopos :Parfois, on me dit, toi tu

dois savoir, tu t'es occupée de ta maman. C’est wnais on ne sait pas tout. Chaque cas

est particulier, chaque famille a ses probléemesni@st pas parce qu’on a réussi a gérer

ce qu’on avait a gérer qu’'on saura forcément bienampagner les autres malades et

leurs familles:.

La formation va déboucher sur une vision plus lagplus concréte de ce gu'est la maladie
d'Alzheimer et tout ce qui y est afférent, maisl@gent va aider les bénévoles a dépasser
leur seule histoire personnelle pour s'ouvrir autxes.

Il faut qu'ils fassent rapidement des formationemme celles proposées par France
Alzheimer intitulées : "bénévoles intervenant agptdeés malades d'Alzheimer”, "bénévoles
sur les séjours de vacances" ou bien "les actiditésliers et d'animation aupres des malades
Alzheimer" ou encore "Accueil et écoute". Par aille un bon bénévole ne s'arréte jamais a
ses acquis. Il éprouve sans cesse le besoin deergjpe d'avantage et, s’agissant de maladie
d'Alzheimer, il y a toujours matiere a apprendrer Bles lectures, en assistant a des
conférences, et aussi en s'entretenant avec ddédngvoles, des familles et des soignants, il

va continuer a réfléchir a sa pratique et a corapkts connaissances.

3) TROP ATTENDRE DE BENEFICES

Nous savons que le bénévolat n'est jamais un dadniget qu'il est important que le bénévole
retire des satisfactions de son action surtoaglssant de causes douloureuses”

Pour beaucoup ce sera un enrichissement affett]ectuel. Ca pourra aussi étre I'occasion

de trouver sa placédans l'existence, dans un réseallé bénévole doitcommencer par
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s'accepter lui-méme, s'aimer lui-méme, et se dormfesr satisfactions pour pouvoir en
transmettre aux autres.

Trop attendre de bénéfices ne correspond plugdéfiaition du bénévolat, qui est de donner
avant tout. Il ne faudrait pas étre bénévole ensgeinavant tout a soi, dans son intérét
personnel. Comme c'est le cas d'une bénévole quiisaé : 'Egoistement, j'ai besoin des
autres, donc je donne aux autres pour pouvoir recelLe bénévolat, pour moi, c'est une
sorte d'égoisme parce qu'on pense d'abord a sogeofait plaisir d'abord a soi, et on fait
plaisir aux autres, mais c'est avant tout a sobguait plaisir’’

On voit a quel point elle se nourrit des autreseztit bien incapable elle-méme d'apporter
guoi que ce soit autour d'elle. En fait, elle eSsariere d'une association Alzheimer et n'est
heureusement pas au contact de malades. Trop rattéadénéfices va entrainer une dérive,
dont les malades vont faire les frais, mais égaterigebénévole lui-méme, qui risque d'avoir
des déceptions.

Pour éviter ces écueils, le bénévole doit bénéfitlien bon encadrement.

C) LENCADREMENT

Pour qu'il puisse se sentir bien dans ses fonctimsénévole doit étre aidé par une
association ou une institution. Il doit se senpiad@é, encadré. Il y apprendra que s'il a des
droits, il a aussi des devoirs : la confidentialiggfiabilite, le respect de la loi, le respecs de
opinions et des convictions de chacun, etc... llIfyni@ les limites de son action : limite de
l'information a transmettre, limite des conseitioaner, etc...

Le bénévole de par son passé d'aidant familiada@sicient qu'il ne peut pas étre hautement
compétent dans tous les domaines, étre a la fdeafamilial, médecin, assistante sociale,
infirmiére, psychologue, etc... S'il est bien insélans une équipe et qu'il est face a une
difficulté, il sait déléguer a la personne la ptuslifiée dans tel ou tel domaine car dans son
parcours l'aidant familial devenu bénévole a apfmisnilité.

CONCLUSION

Pour répondre a notre question initiale, et congxte de ce qui précéde, on peut maintenant
affirmer qu'un aidant familial peut devenir béné&vdlaccompagnement.

Cependant, en tant que bénévole moi-méme, et taugiisireuse de pousser plus loin la
réflexion, je m'interroge :

Un aidant familial peut-il devenir bénévole danstiaicture qui a accueilli auparavant son
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parent malade ? Comment sera-t-il percu en tantbgue€vole ? Par les soignants, par les
autres familles ?

Un aidant familial peut-il devenir bénévole en ingion ou en accueil de jour ? Les soighants
sont-ils actuellement préts a prendre au sérieuaidamt familial devenu bénévole ?

A ces questions et bien d'autres encore, il noparéipnt de réfléechir afin que, sans perdre
plus de temps, on puisse voir un jour I'ensembdecodenpétences réunies autour des malades,
gu'elles viennent des aidants, des soignants obétes/oles.
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