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25 ans d’accompagnement de la vie

proximité de la mort.

Fondée en 1993, I'association Jalmalv de Strasbourg ae
Il ne suffisait pas de

s’implique dans le soutien aux personnes en fin de vie

et aux endeuillés.

usqu'a la mort accompa-
J gner la vie : tous ceux qui
ont eu l'occasion de fré-
quenter une unité de soins pal-
liatifs ont pu se rendre compte
a quel point ce temps avant la
mort peut étre certes doulou-
reux, mais aussi riche, dense,
précieux, profond et vivant !
Mais une approche simple et
honnéte de cette derniére éta-
pe de la vie n'a pas une longue
tradition en France. Je me rap-
pelle précisément cette année
1993 de création de Jalmalv-
Strasbourg car je commen-
cais alors, tout jeune médecin
diplomé, a exercer dans un
centre de traitement anti-can-
céreux. J'y découvris la douleur
cancéreuse mal traitée, ces

— JALMALV DANS LE MOUVEMENT DES SP —

chambres dans lesquelles on
n’entrait plus car la mort rodait
déja dans le couloir. J'écoutais
les mensonges paternalistes
des médecins et ne savais quoi
répondre quand une patiente
me demandait: «Docteur, vais-
je mourir?». Pire encore, je
découvris le «cocktail lytique»,
donné dans l'intention de plon-
ger le malade dans lincons-
cience suivie inexorablement
de la mort.

Démunie face a I’épreuve
de la proximité de la mort
Je ne me sentais pas suffi-
samment formée et me trouvais
démunie devant ces malades
douloureux confrontés a I'épreu-
ve de la maladie grave et a la

European Association for Palliative Care

Société francaise d’accompagnement
et de soins palliatifs (SFAP) créée en 1990
350 associations, 25000 membres

Jalmalv
Strashourg

Fédération Jalmalv créée en 1987
80 associations locales dans 120 villes

En 2017, en France, on compte :

157 unités de soins palliatifs. La premiére a été créée en 1981.
426 équipes mobiles de soins palliatifs, dont 19 pédiatriques.
107 réseaux de soins palliatifs. Le premier est né en 1996.
5027 lits identifiés de soins palliatifs dans 835 établissements.

disposer de recettes
pharmacologiques,
mais il s'agissait de
développer un savoir-
étre face au patient
gravement malade.
Qui pouvait me gui-
der, m’apprendre?
C'est a ce moment-la
que jai entendu par-
ler pour la premiére
fois de Jalmalv.

Jy ai trouvé des
femmes et des hom-
mes préts a discu-
ter de la mort et du
mourir, préts a réflé-
chir a l'approche relationnelle
du grand malade et a mener
une réflexion éthique face aux
situations de fin de vie. Jai pu
sentir cet élan des bénévoles,
représentants de la société
civile a I'hopital, qui ceuvrent
«pour que la fin de vie ne soit
plus un moment de douleur,
de solitude et de détresse». Le
mouvement des soins palliatifs
est largement porté par ces
bénévoles qui engagent et en-
couragent par leur témoignage
nos concitoyens a affronter les
grandes questions sociétales
autour de la maladie grave, le
grand age, la fin de vie, I'achar-
nement thérapeutique, le deuil
et les droits des malades.

Que de chemin parcouru
depuis la création de la pre-
miére association Jalmalv en
1983 par le professeur René
Schaerer a Grenoble et celle de
Strasbourg, dix ans plus tard,
en 1993, par Brigitte Gross-
hans ! Au niveau local, Jalmalv
compte aujourd’hui 65 béné-
voles en activité, qui intervien-
nent en 17 lieux et ont fourni

Anna Simon, médecin,
est présidente de Jalmalv
Strasbourg depuis 2016.

16400 heures de bénévolat en
2017. Jalmalv-Strasbourg est
aussi tres impliquée dans l'ac-
compagnement des personnes
endeuillées. Aprés une période
calme, mise a profit pour for-
mer de nouveaux bénévoles,
des groupes d’entraide pour
les enfants et adolescents
endeuillés vont reprendre pro-
chainement.

Jalmalv-Strasbourg est une
association vivante et pleine
de projets pour soutenir la vie
dans la dignité, le respect et la
solidarité auprés des patients
gravement malades et leurs
proches ainsi que des person-
nes en deuil.

Dr Anna Simon, présidente
de Jalmalv-Strasbourg

«Pour que la fin

de vie ne soit plus
un moment de
douleur, de solitude
et de détresse».



REPERES

* 1993 : cREATION

DE JALMALV STRASBOURG

et mise en route d’'un groupe
de réflexion

1994 : premiére session

de sensibilisation

1995 : premiers accompagne-
ments bénévoles aux HUS

et au GHSV et premier groupe
de parole

* 1997 : OUVERTURE

DE L'USP DE LA ToussAINT,
INTERVENTION

DE 12 BENEVOLES JALMALV
1999 : mise en place

de I'écoute téléphonique

et des entretiens individuels
pour personnes en deuil
2001 : premier groupe
d’entraide pour adultes

en deuil et publication

du n°1 du journal Infos
2002 : installation au n°31
rue du Faubourg national ;
élection d'un membre du CA
de I'association a la présiden-
ce de la fédération Jalmalv

e 2003 : ORGANISATION

DES JOURNEES NATIONALES

DE JALMALV A STRASBOURG
2004 : lancement de la Lettre
aux bénévoles ; constitution
d’'une bibliothéque ; élection
d’une bénévole de Strasbourg
au CA de la fédération

2006 : mise en route

du groupe de réflexion
nouvelle formule ; création
d’un site web

2009 : entrée d’une bénévole
de Strasbourg au comité de
rédaction de la revue Jalmalv
2010 : démarrage du premier
groupe d’entraide pour
enfants en deuil

2012 : Congres de la SFAP

a Strasbourg

e 2013 : INAUGURATION
DES LOCAUX DU 4¢ ETAGE,

et mise en route du groupe
d’entraide pour adolescents
en deuil

2018 : élection de deux
bénévoles de Strasbourg

au CA de la fédération ;
modernisation des outils de
communication ; élaboration
d’un projet associatif pour les
années 2018-2023

Le soutien aux endeuillés

ccompagner les en-
Adeuillés et accompagner
les personnes en fin de vie
sont les deux faces d’'une méme
médaille. Dés 1997-1998, les
bénévoles qui interviennent a
l'unité de soins palliatifs de La
Toussaint accompagnent aussi
les familles qui sont présentes,
avant etimmédiatement apres la
mort de leur proche. Linitiation a
I'écoute, qui est au coeur du cur-
sus Jalmalv, les a préparés a étre
attentifs a cette détresse.
Cependant, trés vite, quel-
ques-uns recherchent des for-
mations complémentaires, no-

tamment a Paris, a la fédération
Jalmalv ou a I'association Vivre
son deuil, pour se donner le
maximum d’atouts.

A I'écoute des enfants,
adultes et adolescents

Le soutien aux endeuillés
s'est peu a peu diversifié et in-
tensifié. Il se déroule générale-
ment en trois étapes : I'écoute
téléphonique, actuellement as-
surée grace a deux portables ;
les entretiens individuels, dans
un local qui assure calme et
discrétion au 31 rue du Fau-
bourg national ; les groupes

d’entraide qui réunissent huit
a dix endeuillés pour 10 ou 12
rencontres, autour de deux ou
trois animateurs bénévoles spé-
cifiquement formés.

Si l'association a d'abord pri-
vilégié I'accompagnement des
adultes, elle a aussi développé
depuis 2010 l'accompagne-
ment des jeunes, enfants et
adolescents. Aprés quelques
restructurations en 2017-2018,
Jalmalv donne un nouvel élan
a cette activité, notamment en
organisant a Strasbourg des
formations deuil pour un groupe
d’une dizaine de bénévoles.

Prenons le train de la vie !
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«|l'yaunan, nos vies étaient brisées.
Blessés par la vie, nos chemins se sont
croisés. Nos rencontres sont trés vite
devenues indispensables a chacun
d’entre nous. Nos blessures étaient diffé-
rentes et pourtant si semblables...

Il a fallu soulever un a un tous ces
pansements que I'on avait posés sur nos
blessures. Oser regarder bien en face
cette plaie qui faisait si mal...

Un an de partage, de respect, d’écoute,
d’émotions, de larmes et de rires.

De la colére au pardon, en passant par le
manque, la culpabilité, en essayant méme
de trouver un sens a sa perte, chacun
d’entre nous a trouvé des forces et des
ressources insoupconnées en lui.
Aujourd’hui, le manque fait certes en-
core souffrir. Mais au bout de ce chemin
franchi ensemble, on sait qu'il y a la vie...
Fabienne, Marie-France, Jacqueline,
Célestine, Monique, Liliane, Brigitte et
Frangois, MERCI pour tant de partage...
C’est a chacun de nous maintenant d’oser
continuer sur son propre chemin de vie.»
Lucienne

« Pousser la porte de Jalmaly, ¢’est un appel au 15, un
appel d'urgence face a cette douleur immense qui prend
possession de nous et nous paralyse. C’est accepter que
seule on n'y arrivera pas, que I'on va se noyer. C'est réa-
liser que I'épreuve est insurmontable, que notre monde
s’effondre. On fait ce pas en titubant sous le poids du
chagrin, peut-étre pas tout a fait conscient, guidé par

le désespoir. Le groupe est notre jardin secret. C'est un
espace d’expression libre, sans jugement. C'est un lieu

de partage et d'échanges, loin des regards lourds et des
conseils inadaptés. Ici, notre deuil ne fait peur a personne,
nous sommes tous contaminés. Raconter, revivre ces mo-
ments si douloureux, c¢'est accepter de descendre au fond
d’un cceur en perdition, tenter d’apaiser sa blessure, de
déposer son chagrin. C'est une pause, un lieu de recons-
truction. La souffrance de I'autre fait écho en nous, on s’y
retrouve, on y met des mots. Nos douleurs ne s’addition-
nent pas, elles nous permettent de mieux appréhender la
ndtre, de nous enrichir, nous rendant plus confiant et plus
fort chacun. La lueur d’espoir de I'un peut devenir la ndtre
demain, elle éclaire notre vie. Le chemin que nous faisons
chacun a notre rythme, apporte a I'autre I'espérance du
possible. Passer la porte de Jalmalv, c’est entrevoir I'ave-
nir, nouer des relations, des amitiés. Notre vie ne sera
plus jamais la méme. Malgré tout, il nous reste I'espoir.»
Huguette
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« laccompagnement a domicile
est 'une de nos grandes preoccupations »

Entretien avec Brigitte
Grosshans, fondatrice

de Jalmalv-Strasbourg,
présidente de l'associa-
tion de 1993 a 2003,
coordinatrice des bénévo-
les de 2003 a 2013.

Quand vous avez décidé de
créer Jalmalv-Strasbourg, quel
était le premier objectif ?

Brigitte Grosshans : |l s’agis-
sait d'abord de sensibiliser
les soignants a la culture des
soins palliatifs. Ni le mot ni
la chose n'étaient alors bien
connus. Mon souci était de
favoriser une prise en charge
globale des personnes en fin
de vie, d'éviter qu’elles ne meu-
rent seules dans leur chambre
d’hopital.

Comment est venue lidée
de former des bénévoles d'ac-
compagnement ?

Plusieurs éléments ont faci-
lité la prise de conscience de
I'intérét de faire appel a des bé-
névoles. J'avais d'abord adhéré
a Jalmalv Haute-Alsace qui a

La fine equipe
d’Arc-en-ciel

Le groupe de bénévoles de Bethesda est I'un
des plus anciens et des plus nombreux.

out a commencé en mars
T2005 avec l'arrivée dans

I'Ephad de Bethesda Arc-
en-ciel de trois bénévoles ré-
cemment formées, dont Marie
Weber qui va devenir a la fois
la référente (le trait d’union en-
tre I'équipe et l'association) et
la responsable de bénévoles
stagiaires qui viennent terminer
ici leur formation et, souvent,
choisissent de rester dans cette
équipe. Elle compte actuelle-
ment sept bénévoles, interve-
nant auprés des résidents des
quatre premiers étages de 16
lits chacun et, depuis quelques
années, également auprés des

ensuite parrainé la création de
Jalmalv-Strasbourg. Cette as-
sociation, qui était une référen-
ce pour nous, avait déja formé
des bénévoles d’accompagne-
ment. Et puis, dés 1993-1994,
émerge le projet d’ouvrir une
unité de soins palliatifs (USP)
a la clinique de La Toussaint
qui ne pouvait pas fonctionner
sans bénévoles.

C'est donc a'USP qu'intervien-
nent les premiers bénévoles ?

En fait, les tout premiers inter-
viennent ailleurs : a domicile, aux
Hopitaux universitaires de Stras-
bourg (HUS) en pneumologie, au

personnes de l'unité
de vie protégée du
5 étage.

Chez les béné-
voles Jalmalv de
Bethesda Arc-en-ciel, I'esprit
d’équipe est trés marqué. Une
grande confiance sest établie
peu a peu entre linstitution et
les bénévoles et entre les bé-
névoles eux-mémes, souvent
engagés ici depuis longtemps
auprés de personnes qui res-
tent elles-mémes pendant des
années. En plus des présences
quotidiennes (un bénévole cha-
que jour de la semaine, plutot
enfin d’aprés-midi), I'équipe s'in-

groupe hospitalier Saint-Vincent
(GHSV), en long séjour et en on-
cologie. Mais, avec l'ouverture
de I'USP de La Toussaint en jan-
vier 1997, il y a un changement
d’échelle : a la fois Jalmalv est
trés sollicitée et elle obtient une
certaine reconnaissance sur
la place de Strasbourg. Dés fin
1997, 12 de ses bénévoles in-
terviennent a 'USP.

Dans les années 2000, Jal-
malv signe plusieurs conven-
tions avec des maisons de re-
traite et des Ehpad. Pourquoi
cet intérét pour les personnes
agées ?

Il s’explique par I'évolution
de la société. Non seulement
les personnes agées sont de
plus en plus nombreuses, de
plus en plus agées, mais el-
les sont souvent isolées. La
fédération Jalmalv encourage
alors I'accompagnement des
personnes agées fragilisées,
elle organise des formations
pour les bénévoles intéressés
par cet accompagnement qui
peut parfois se prolonger sur
plusieurs années.

André est accompagnant
bénévole a I'Ehpad Arc-en-ciel.

vestit désormais, a la demande
du médecin responsable, dans
laccompagnement des rési-
dents en toute fin de vie. Les
bénévoles participent aussi,
deux fois par an, a des réunions
de réflexion avec le staff de
I'Ehpad et un membre de I'équi-
pe est invité au comité d’éthique
de la Fondation Bethesda.
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« Mon souci était
de favoriser une
prise en charge

des personnes en fin
de vie »

Avec la tendance actuelle de
renvoyer les malades chez eux
plutét que de les maintenir en
milieu hospitalier, les accom-
pagnements a domicile vont-
ils se développer ?

Laccompagnement a domici-
le est une de nos grandes préoc-
cupations. Jalmalv a développé
toute une réflexion aux niveaux
national et local. La fédération
propose des formations pour
préparer les bénévoles a cet
accompagnhement  spécifique,
qui les fait entrer dans l'intimité
des patients et qui peut durer
relativement longtemps. De son
c6té, Jalmalv-Strasbourg cher-
che a recruter de nouveaux bé-
névoles pour assurer la reléve
et répondre a ces demandes
trés diversifiées.

~DOUBLE PIONNIERE -

Comme d’autres par la
suite, Francoise Waeldele a
été a la fois bénévole d'ac-
compagnement et bénévole
de structure. Elle a participé
a la premiére session de
sensibilisation, encore davan-
tage destinée aux soignants
qu’aux futurs bénévoles,
avant de préparer le Diplome
universitaire de soins pal-
liatifs en 1996-1997. Tout
en faisant des accompa-
gnements a domicile et a
'USP de La Toussaint, elle
s'implique dans la formation
des futurs bénévoles et
assure la coordination des
bénévoles pendant plusieurs
années. Peu avant de quitter
I'association, elle crée la
bibliothéque qui a continué a
se développer par la suite et
reste aujourd’hui un bon outil
pour les bénévoles.




EN CHIFFRES

* JALMALV STRASBOURG

65 bénévoles
148 adhérents
Conseil d’administration
de 9 membres
6 commissions de travail :
bénévolat
formation
personnes agéees
deuil
communication
finances
17 lieux d’intervention
Environ 16400 heures de
bénévolat en 2017

* LA FEDERATION NATIONALE

2500 bénévoles

80 associations dans 120 villes

Environ 10 000 adhérents
et sympathisants

* REVUE TRIMESTRIELLE

Jalmalv, éditée par les Presses

Universitaires de Grenoble,
disponible en librairie.
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Les héenévoles,
la ressource la plus précieuse

onanmalan, quelque 65
personnes  consacrent
environ 16 000 heures a
leur engagement, souvent de-
puis de nombreuses années.
Mais quelles sont donc leurs
motivations ? Avant tout la ren-
contre de cceur a cceur de per-
sonnes en souffrance, parfois
éclairée par un sourire, un re-
gard, un geste, des paroles. Un
échange qui peut nous toucher
au plus profond de notre étre.
Trés probablement aussi des
difficultés vont surgir : résonan-
ces avec nos blessures, problé-
mes relationnels au sein des ins-
titutions ol nous intervenons.

Formation, rencontres,
échanges, convivialité
Mais alors sur quels soutiens
peut-on compter ? Outre la for-
mation spécifique a I'accom-
pagnement préalable a l'en-
gagement au sein de Jalmaly,
groupes de parole, référents
d’équipe, coordinatrice des bé-
névoles permettent a chacun
d’exprimer son vécu et de trou-

Un projet associatif définit
les ambitions de I'association
et donne la tonalité générale de
son action. C'est un document
fédérateur, qui, a partir d'une
réflexion stratégique, servira
d'écrit de référence pour cha-
cun-e dans I'association.

Il peut étre un outil pour fidé-
liser les bénévoles. Sa synthése
sera aussi un outil de communi-
cation. La réalisation de ce
document émane d’une ré-
flexion des membres du conseil
d’administration, quiy travaillent
depuis plusieurs semaines et
ont souhaité le finaliser pour le
25° anniversaire.

A partir des valeurs humai-
nes qui guident notre action
- solidarité, respect de la
dignité, respect de la vie, géné-
rosité, bienveillance, coopéra-
tion - I'association propose les
services de bénévoles formés
et supervisés, pour assurer:

— UN PROJET ASSOCIATIF ACTUALISE

Quelques-uns des 65 bénévoles de I'association strasbourgeoise.

ver des réponses a son ques-
tionnement.

Parallélement, I'association
Jalmalv offre a chaque bénévole
l'opportunité d’approfondir sa
réflexion sur son accompagne-
ment ainsi que sur la traversée
des épreuves qui nous attendent
tous : vieillesse et ses maux, fin
de vie, deuil. Pour cela sont pro-
posés groupe de réflexion thé-
matique, bibliothéque, congres

de la fédération, revue Jalmalv,
formation continue, conféren-
ces « grand public ».

Des rencontres de I'ensemble
des bénévoles sont aussi orga-
nisées deux fois I'an (galette
des rois, assemblée générale)

Formation, échanges, convi-
vialité constituent les trois
combustibles indispensables
a la motivation de chaque bé-
névole.

* des accompagnements
personnalisés, auprés de
personnes malades, fragiles,
agées, en fin de vie, a I'hdpital,
en institution, a domicile ;

* un soutien des proches ;

* une écoute téléphonique,
des entretiens individuels, des

groupes d’entraide, pour les
personnes en deuil ;

¢ des interventions pour
informer, sensibiliser :
témoignages, tables rondes,
conférences, dans des lieux
divers... C’'est un enjeu
important.

Pour répondre a cette mis-
sion, nos besoins concernent
la communication, la forma-
tion, les temps de réflexion en
commissions de travail, les
temps de décision en conseil
d’administration, le lien avec
des partenaires, et des
sources de revenus.

Pour mieux faire connaitre
ce qui nous tient a ceeur, nous
mettons I'accent sur les objec-
tifs des cing années a venir.

Nous comptons sur une
diffusion de ce projet, qui per-
mettra d’éclairer les différen-
tes personnes intéressées ou
en questionnement.
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