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Ces mois derniers, le CABA (Collége des Associations de Bénévoles d’Accompagnement) de la SFAP que j'ai I'honneur €
privilege de coordonner a mis les bouchées doubles !

En effet, dans le cadre du Comité national de suivi de développement de$ BainslalliatésDr Régis AUBRY, le CABA a eu
pour mission d’élaborer un référentiel spécifiqgue au bénévolat d'accompagnement. Ce référentiel, en lien et en complémel
autres référentiels professionnels en soins palliatifs, a savoir USP — EMSP - lits identifiés — Réseaux — HAD, a pour finalit
d’une publication officielle fin 2007 par le Ministére de la Santé et le Comité national de suivi.

Ainsi, dépassant leurs cultures respectives, confrontant leurs différences, les diverses associations représentées au sein ¢
formalisé les critéres qui définissent les caractéristiques et les modes d’intervention des bénévoles d’accompagnement, tr
texte consensuel diRéférentiel Associations d’accompagnement et bénévolat

Ce document s’organise autour des points suivants :
1. Historique du bénévolat d’'accompagnement
2. Textes de référence qui régissent I'exercice du bénévolat d’accompagnement
3. Une identité associative dans le milieu de la santé affirmée dans un cadre juridique spécifique
4. Définition d'une association d’accompagnement
5. Missions et objectifs des associations d'accompagnement
6. Le cadre associatif du bénévolat d'accompagnement
7. Mise en ceuvre du bénévolat d’accompagnement
8. Le bénévole d’'accompagnement : définition — role — exigences
9. Conclusion
10. Annexe : Décret n°2000-1004 du 16 octobre 2000

Ce document trés détaillé de 12 pages et pour lequel les membres du CABA ont travaillé pendant plusieurs mois, a ensuit
en une « version abrégée ». C'est cette derniére présentation qui vient, enfin, d'étre examinée et validée par le Comité nat
soins palliatifs lors de sa réunion de rentrée du 4 septembre 2007.

La publication officielle de ce référentiel est prévue avant la fin de I'année 2007, dans le cadre d'une circulaire ministérielle
soins palliatifs et a 'accompagnement.

Ce document final, résultat d'un réel travail inter associatif, améliore incontestablement la lisibilité et la crédibilité de nos &
d’accompagnement. Il témoigne de ce qui nous rassemble autour d'un objectif commun et scelle ce qui fait réellement la -
mouvement.

Nous pouvons, a juste titre, étre tres fiers de cette production « CABA » !

Un tres grand merci aux membres du groupe de travail qui ont contribué activement a cette production !

- Chantal CATANT, Association AURORE (Bondy sous Bois)

- Suzanne CHOFFEL, Association Vivre Son Deuil (Paris)

- Simone FERRAND, Association ALBATROS (Lyon)

- Mireille GONZALEZ, Association ALLIANCE (Bordeaux)

- Marie QUINQUIS, Association RIVAGE (Versailles)

- Bernard LEGRIS, ASP Fondatrice (Paris)

- Caroline POMMIER, Association Petits Freres des Pauvres (Paris)

- Aude St PIERRE, ASP TOULOUSE

- Marie Odile de VAUGRIGNEUSE, JALMALYV Paris lle de France
Avec la contribution de :

- La Commission Bénévolat — Fédération JALMALV

- Maurice CHAUSSON, Association Pierre Clément (Strasbourg)

- Marie Jeanne KOUSKOF, UNASP

Vous pouvez consulter et télécharger ce référentiel, dans sa version longue et sa version abrégée, suwie.sfepdeda SFAP

1 Administrateur SFAP et responsable du CABA — Présidente de la Fédération JALMALV
2| es associations d’accompagnement sont représentées au sein de ce Comité, par deux membres nommés par décret du 6 juin 2006,
EPARDEAU (UNASP) et Paulette LE LANN au titre de la SFAP (JALMALYV)
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http://www.sfap.org/

Définition, missions et obligations du bénévolat d'accompagnement
en matiere de soins palliatifs

Référentiet version abrégé&aboré par le CABA
(College des associations de bénévoles d’accompagnement) de la SFAP

La participation de personnes bénévoles a la prise en charge des personnes nécessitant des soins palliatifs

est un élément important de la qualité de ces derniers. En initiant le mouvement des soins palliatifs en France, en
réaction aux conditions du mourir des années 1980, les associations d’accompagnement ont rendu indissociables
soins palliatifs et accompagnement.

L'article L 1110-1 du code de la santé publigue (CSP) institue les associations d’accompagnement en tant que
partenaires des professionnels de santé :

« Des bénévoles, formés a l'accompagnement de la fin de vie et appartenant a des associations qui les sélectionnent, peuvent,
avec l'accord de la personne malade ou de ses proches et sans interférer avec la pratique des soins médicaux et paramédicaux,
apporter leur concours a I'équipe de soins en participant a fultime accompagnement du malade et en confortant 'environnement
psychologique et social de la personne malade et de son entourage.

Les associations qui organisent l'intervention des bénévoles se dotent d'une charte qui définit les principes quils doivent respecter
dans leur action. Ces principes comportent notamment le respect des opinions philosophiques et religieuses de la personne
accompagnée, le respect de sa dignité et de son intimité, la discrétion, la confidentialité, I'absence d'interférence dans les
soins... »

Sans constituer a proprement parler un référentiel, la présente fiche rappelle le réle, les missions et obligations des
associations d'accompagnement et de leurs bénévoles.

1. DEFINITION

Les associations d’accompagnements qui organisent l'intervention des bénévoles dans des établissements de santé sont
constituées par un ensemble de personnes issues de la société civile et du monde de la santé qui se mobilisent
pour améliorer les conditions de vie des personnes en souffrance et de leur environnement, confrontés a la
maladie grave, au grand age, a la mort et au deuil.

2. MISSIONS DES ASSOCIATIONS D’ACCOMPAGNEMENT

Les associations d’accompagnement souscrivent aux principes des soins palliatifs que sont les principes
d’humanité, de solidarité humaine, d’autonomie et de respect de la vie ; leurs missions s'inscrivent dans le cadre
de la laicité et de la neutralité de leurs bénévoles.

Elles inscrivent leurs interventions dans une logique de non-abandon et de non-marginalisation de la personne
« en souffrance », confrontée a la maladie grave, au grand age, a la mort, au deuil et sont ainsi les garantes d’'un
lien social qui témoigne de la nécessaire solidarité humaine envers la personne malade et ses proches.

Par la présence de leurs bénévoles, elles peuvent contribuer a I'amélioration des conditions de fin de vie dans un
esprit de partenariat avec les professionnels de santé.

3. OBJECTIFS

- accompagner les personnes en souffrance, quel que soit le lieu ou elles se trouvent, dans le respect de la
singularité de chacun ;

- sensibiliser la société dans son ensemble : le grand public, les instances politiques et administratives, les
responsables institutionnels, etc... afin de contribuer a I'’évolution des mentalités ;

- maintenir un questionnement permanent et une veille sociétale sur les risques d’exclusion générés par
I’évolution de la société et les progrés scientifiques ;

- s’adapter a I'évolution des nouveaux besoins qui émergent au sein de la société.
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4. OBLIGATIONS

En application de l'article L. 1110-11 du code de la santé publique, les associations de bénévoles doivent se doter
d'une charte définissant les principes qu'elles doivent respecter et conclure avec les établissements concernés une
convention conforme a la convention type définie par le décret n° 1004 du 16 octobre 2000. Seules les
associations ayant conclu la convention mentionnée ci-dessus peuvent organiser l'intervention des bénévoles au

domicile des personnes malades.

La convention type précise que l'association assure la sélection, la formation a I'accompagnement et le soutien
continu des bénévoles ainsi que le fonctionnement de I'équipe de bénévoles.

Les bénévoles peuvent apporter leur concours a I'équipe de soins, sans interférer avec la pratique des soins
médicaux ou paramédicaux et doivent respecter les opinions philosophiques ou religieuses de la personne
accompagnée et respecter sa dignité en toutes circonstances. Leur intervention nécessite |'accord de la personne
ou de ses proches ; ils sont soumis a une obligation de discrétion et de confidentialité.

5. ROLE DES BENEVOLES D'ACCOMPAGNEMENT

lls proposent une présence, une écoute, dans la discrétion et le respect de l'altérité, le non jugement et le respect
de l'intimité de la personne malade et de sa vie familiale.

Du fait de la gratuité de leur engagement, ils témoignent au nom du corps social d'une attention a I'égard des
personnes en souffrance, ce qui conforte un sentiment d’appartenance a la communauté humaine. Par leur regard,
ils confirment la personne dans son identité et dans sa dignité.

Le bénévolat d'accompagnement se vit toujours dans le cadre d’'une association ; il est organisé et exercé en
équipe ; il est complémentaire de Il'accompagnement des professionnels au bénéfice des personnes
accompagnées.

6. MISE EN EUVRE DU BENEVOLAT D'’ACCOMPAGNEMENT

6.1 Lieux d'intervention

Les associations d'accompagnement peuvent intervenir dans tous les lieux ou se trouvent les personnes
gravement malades et leurs proches, structures spécifiques en soins palliatifs (unités de soins palliatifs, équipes
mobiles de soins palliatifs, lits identifiés de soins palliatifs, réseaux de soins palliatifs...) ou non, et a domicile (sous
les réserves mentionnées ci dessus).

6.2 Coordination

Les bénévoles d'accompagnement sont placés sous la responsabilité d'un coordinateur, désigné par I'association,
chargé d'organiser Il'action des bénévoles auprés des patients et de leur entourage, d'assurer la liaison avec
I'équipe soignante et d'aplanir les difficultés éventuelles survenues lors de lintervention d'un bénévole. Le
coordinateur exerce a ce titre un rble essentiel, I'intégration des équipes de bénévoles d’accompagnement au sein
des services hospitaliers relevant d’'une démarche initiée et soutenue par leur association.

6.3 Confidentialité des informations

En tant que représentant de la société, les bénévoles d’accompagnement exercent une fonction qui leur est
spécifique ; a ce titre, ils ne font pas partie de I'équipe soignante mais collaborent avec elle dans une perspective
de prise en charge globale de la personne accompagnée. lls n'ont donc pas acces au dossier médical et ne
prennent aucunement part aux décisions d'ordre médical. lls ne participent pas aux staffs professionnels, sauf sur
invitation ponctuelle.

Le devoir de confidentialité s'impose aux bénévoles d’accompagnement : respect de I'obligation de garder le secret
des informations qu'ils recoivent, tant de la part des personnes accompagnées que des professionnels de santé.
En dehors de l'accord de la personne accompagnée, aucune information ou confidence ne peut étre communiquée
par le bénévole a I'équipe de soins.
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