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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



Je vais essayer de vous expliquer comment dans @aqtripe, les bénévoles se situent, tout

d’abord vis & 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



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 quiméene 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.



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, j’'ai présent a I'esprit cette dame qui a it service voici quelques jours pour une
maison de retraite. Elle avait toujours fait beaycde randonnées. Les expressions, bien
gue parcellaires, permettaient pour elle de nows é@mprendre ce passé. Elle aimait
toujours marcher dehors. Aussi ai-je fait avec @ienombreuses promenades, promenades
au cours desquelles elle retrouvait une forme dsgpaent. Ses propos d’angoisse, d’'idées
noires, et méme pour reprendre sous une forme @eglses propos « le fatras que j'ai
dans la téte » étaient mis a distance. Elle revehss détendue, souvent 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 s€jour ici.

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 visadeersonne en face de nous.

Pour arriver a accueillir ce qui nous est dit i@l sans a priori, entrer dans leur univers, sans
se laisser accaparer, trouver la bonne distance eat 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 perceptioia déesponibilité, 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, pourquovieteirions 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 dangédité, sans les brusquer, en leur trouvant

des excuses, dans le meilleur des cas, c’est pElehent 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, 'importance des éléments de sollectés par le bénévole auprés des
soignants. lls nous permettent de savoir les élé&ngs préoccupation, un changement, un
éloignement pour vacances, un changement de texiterd’avoir les grandes lignes de la
situation familiale. Cela évite les impairs et petda compréhension.

Quand les paroles ne suffisent pas, quand I'enesiiSubmerge, 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 amenes wen univers plus large et permet
d’évoquer soit un passé qu’ils ont souvent trésisgy soit des jardins qui sont I'évasion vers
la nature, soit des animaux qui permettent d’évodgse compagnons qu’ils ont eu, soit des

vacances dans telle ou telle région qui est peatoélle 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 plusieursalle. 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 gestspurire. IIs retrouvent les paroles de
chansons aimées et chantent avec entrain ou bitter@sure.

S’adapter, proposer le genre de musique qui cohaidaur fait, la variété permet d’étre au
plus pres de ce qu’ils aiment: accordéon, musgtieévoquent les bals qui étaient tres
répandus dans leur jeunesse et qui ponctuaiemtdek end ; la chanson francaise qui offre
des ressources infinies, l'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 museuéisant 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@acrétisera 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’elledamaisse.

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

Notre présence discrete dans I'Unité de soins peuhettre :
- Draider 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
pére, un époux, une épouse gu'’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 hdpital. Leur renvoyer gu’ils ont faitutoce qu’il fallait, jusqu’au bout de

I’lhumainement possible.

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

niveau des bénévoles afin que leur dignité sofieetze.



