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Introduction

Le mal aux autres ?

Florence Nightingale, célèbre infirmière du XIXe siècle, appelait le « mal aux autres » la compassion et l’empathie que l’on ressent face à un malade. Nous pouvons utiliser cette expression pour caracté-riser le sentiment des bénévoles pour les malades, lequel les motive à agir, à les soutenir et à les aider.

Pourquoi « I don’t care » se traduit-il en français par « je n’en ai cure » ? Réduit au domaine de la maladie, est-ce le signe d’un excès de technicisation en France tandis que dans des pays anglo-saxons, on se soucierait davantage des relations humaines et même compassionnelles ?

La question de l’impact du bénévolat est ignorée par de nombreux citoyens a priori concernés et par beaucoup de sociologues. Quelques personnes interrogées au hasard parmi d’anciens malades, des malades ou des proches de malades disent n’avoir pas rencontré d’associations lors de la maladie ou après. Était-ce dû à la sollicitude de leurs proches, et parce qu’elles n’avaient pas besoin d’autre soutien, ou bien à l’absence des associations et des bénévoles dans les hôpitaux ou les cliniques où elles avaient été traitées ? Combien de collègues de disciplines connexes en sciences humaines et sociales ont étudié la question de la maladie, des malades, des médecins sans apercevoir ni les bénévoles, ni le travail des associations, ni leur impact ? Certes, Patrice Pinell parle de la naissance des associations et décrit comment la lutte contre le cancer en France a été jalonnée d’actions associatives et en particulier de la Ligue contre le cancer1. Alexandra Thierry, qui a fait une thèse sur les effets des réseaux sur les représentations du cancer2, note au passage, mais en une seule page, qu’il existe des groupes formels, les associations, mais sans revenir sur leur rôle. Philippe Bataille en parle un peu3.

Je suis depuis trente ans derrière une longue-vue dirigée avec obstination sur le phénomène bénévole4. Mes projets de recherches furent l’occasion de regarder le monde social particulier des maladies chroniques et des cancers à travers le prisme du bénévolat, dévoilant comme dans un tableau impressionniste les contours particuliers de l’engagement5 des bénévoles dans la lutte contre le cancer. Combien de fois l’ai-je comparé, mentalement ou par écrit, avec par exemple les actions contre le mal-logement, la bataille contre l’illettrisme ou l’engagement des jeunes étudiants dans les prisons !

La sociologie du bénévolat et de la vie associative n’est pas dépourvue de zones d’ombre, probablement parce qu’elle se situe dans une articulation complexe de diverses sociologies et qu’elle pose la question de l’implication des sciences sociales dans la société. Une réflexion dans le domaine de la santé se joue dans un contexte transdisciplinaire et, de plus en plus, dans des sociologies spécialisées dans certaines pathologies. Je suis dans une position de sociologie critique et de sociologie publique6, mais en même temps dans un registre empirique et même « utile » socialement, politique et dissident. Le pouvoir des médecins7 fait de toute critique une « observation » qui frise l’illégitimité et l’irrespect. De fait, ma réflexion s’adresse d’abord à un public extra-universitaire.

Un des problèmes des bénévoles gît dans leur relation avec un monde très professionnel et avec un public très fragile – souvent au crépuscule de sa vie. Une professionnalité croissante s’est imposée en conséquence de cette position qui jouxte le monde médical et celui des soignants. La cohabitation des professions soignantes (cure) qui réclament des postes et des emplois avec des bénévoles dont le souci n’est pas l’emploi ni la rémunération mais l’attention à autrui (care) et l’aide à des malades et à leurs proches, est une autre question capitale, tout comme l’engagement de bénévoles concernés par l’objet de leur action : l’altruisme qui passe par « soi » et pour soi.

Donald Schön parlait déjà, il y a presque trente ans, de la crise de confiance vis-à-vis des professionnels, en prenant l’exemple des travailleurs sociaux, à qui le public prête quelquefois à tort de grandes compétences8. Cette foi aveugle était construite sur le fait que ces professionnels travaillaient dans des structures publiques ou parapubliques et qu’ils avaient le monopole de certaines tâches. Monopole qui leur était reconnu parce que les diplômes y donnant accès étaient délivrés par des enseignants de la même profession. Donald Schön défendait l’apprentissage par la pratique et l’espoir que le praticien bénéficie de sa pratique pour réfléchir et de sa réflexion pour nourrir sa pratique. Dans toutes les professions naissent des recherches sur la théorie de la pratique. La mienne montre les limites de la compétence des professionnels. Les qualifications sont une garantie, mais l’expérience aussi. Or la richesse des bénévoles réside dans cette expérience.

Parmi les bénévoles, et parmi les médecins bénévoles, beaucoup sont atteints dans leur chair et leurs projets de vie ou touchés à travers leurs proches, famille ou amis. Leur engagement n’est pas une aide bénévole distante où le donneur et le receveur vivent sur deux planètes différentes : nous parlons d’un monde social où les acteurs ont des liens étroits, celui souvent de la similitude de destin, celui d’avoir frôlé la mort. Une partie de ceux que nous avons interrogés ont passé un cap, acquis une autre identité, que d’aucuns disent fortifiée par la résilience9. La rencontre bouleversante avec des bénévoles de l’accompagnement dans des services de soins palliatifs nous questionne. Mes lectures d’Emmanuel Levinas se sont prolongées dans les entretiens avec eux10. Les bénévoles apportent par des gestes, des regards, des paroles ou même un silence respectueux cette dimension souvent cachée dans la relation humaine, qu’a décrite Emmanuel Levinas, philosophe de l’altérité. Dans son sillage, Marc-Alain Ouaknin écrivit que « l’homme a besoin d’altérité, de geste, de caresse11 » et que dans le langage l’abîme de la relation n’est pas comblé mais confirmé.

Divers degrés d’engagement se manifestent12. Beaucoup des personnes rencontrées ont un engagement et une implication forte. Nombre d’entre elles s’entraident ou viennent rendre à autrui ce qu’elles ont elles-mêmes reçu, ou encore font un geste de reconnaissance. Les ex-malades se perçoivent comme ayant bénéficié d’un sursis ou d’une chance inattendue dans leur parcours de malade. Certes, on trouve aussi des bénévoles aux rôles plus classiques : des médecins ou des notables qui ont des responsabilités de gestion ou de représentation dans les comités de la Ligue contre le cancer ou à la Croix-Rouge. On rencontre également des bénévoles qui ne veulent pas se replonger dans des rencontres, jugées pénibles ou morbides, avec des malades. Ils peuvent encore ne pas se sentir la capacité ou les qualifications nécessaires à un travail d’accompagnement, d’écoute ou même de gestion associative.

Cette recherche se fait à travers le prisme du monde bénévole et associatif, mais certains des malades n’ont jamais vu de bénévoles ni croisé d’associations. L’enquête sur le cancer deux ans après le diagnostic13 avance un chiffre de seulement 6 % de patients ayant rencontré des associations. On manque cruellement de bénévoles ou de salariés, si du moins on considère qu’une partie de l’activité des premiers pourrait, dans un monde meilleur et plus riche, être rémunérée.

Les malades entourés de leurs proches font moins appel aux associations, donc les connaissent moins ou pas du tout. Appartiennent-ils plutôt à des catégories sociales favorisées, peu habituées à faire appel à des dispositifs sociaux même associatifs ? Ou au contraire s’agit-il de personnes d’origine étrangère qui ne sortent pas de leur cellule familiale ? Le bénévolat est-il complémentaire ou alternatif à la famille ? Soulignons l’exception des secteurs des soins palliatifs où le fardeau est lourd et où l’appel à des bénévoles s’impose souvent comme une évidence même quand l’entourage familial ou amical est dense.

Les proches peuvent être soit des amis, soit des parents, des conjoints et époux ou des compagnes ou compagnons. Ils peuvent faire partie de la génération précédente, suivante ou de la même génération.

On manque de bénévoles et cependant ces derniers font un travail considérable et utile. Ils sont qualifiés parfois d’amateurs au sens de dilettantes. Les malades se plaignent d’un manque de coordination entre eux et les équipes soignantes ou les accusent d’intrusion14.

Pourtant les récents débats politiques sur le care15, qui peut se définir par l’empathie, la sollicitude, la compassion et le soutien, montrent que notre société va faire des choix et que la solidarité nationale, le système de soins et la Sécurité sociale vont s’arc-bouter sur le bénévolat.


Cette expérience de la mort de notre enfant, il y a un « avant » et un « après ». Nous ne sommes plus les mêmes personnes, et en même temps, je me suis rendu compte que si on n’avait pas eu l’association, je ne sais pas où on en serait aujourd’hui (bénévole groupe d’entraide16).



L’articulation des rôles

Les relations des uns avec les autres – bénévoles, malades, médecins, personnel infirmier, proches, etc. – s’articulent et s’adaptent.

Nous nous inspirons de la théorie des organisations.


Alors que l’analyse stratégique s’applique en effet à comprendre comment dans une organisation les acteurs sont capables d’agir d’une manière qui se reproduit, malgré leur autonomie, la théorie de la régulation montrera comment opère la construction des règles, celle par laquelle un groupe social se structure et devient capable d’actions collectives. Mais quand bien même les acteurs construiraient librement le système de règles leur permettant d’agir collectivement, ils ne les construiraient pas ex nihilo, car ils s’appuient en réalité sur un système de règles extérieures, né de contraintes extérieures. C’est donc une culture que les acteurs créent et recréent en permanence, ils construisent par la négociation un ensemble de règles17.



Les acteurs sociaux sont dans un processus quasi permanent d’élaboration de nouvelles règles du jeu visant leur optimisation et leur adaptation18.

Plusieurs configurations et systèmes de relations sont observables : entre le bénévole et le malade, entre le bénévole et le médecin ou tout autre personnel soignant, entre le bénévole et le proche. Nous avons parlé plus haut des relations entre bénévoles et entre bénévoles et salariés associatifs. Envisageons maintenant les autres types de relations et comment les uns et les autres régulent leurs comportements.

La relation entre le bénévole et le malade se fait pendant et après le traitement. Elle est aussi fondamentale avec les proches.

La relation bénévole-malade : une cheville ouvrière dans l’organisation de la santé

Un des premiers problèmes qui touchent beaucoup de malades est la solitude, sinon l’isolement. Eux-mêmes, le service hospitalier ou leurs proches peuvent donc faire appel à une association et le bénévole a un rôle important d’organisateur de contacts ou de rencontres.


Les femmes ressentent de la solitude et c’est là souvent qu’elles décident de… connaître d’autres personnes, de parler à d’autres dames. Et il y a un premier contact donc, qui se fait de cette façonlà. Elles nous appellent et on les rappelle (responsable groupe d’entraide, Montréal).



Le rapport est souvent différent en termes d’autorité (médicale, administrative, familiale…) entre le bénévole et le malade. Il l’est aussi en termes d’affectivité. Cela a un impact inestimable pour beaucoup de malades dans le cours de leur maladie, après celle-ci ou en fin de vie, quand souvent des tensions se cristallisent avec les proches.


Il va y avoir une parole plus débridée [des malades] avec les bénévoles et cela est essentiel. La plupart du temps, nous ne savons pas ce qui s’échange entre les bénévoles et les patients (médecin psychiatre soins palliatifs).



En un sens, l’anonymat et la distance entre le malade et le bénévole protègent paradoxalement les relations. En lui confiant des angoisses et des souffrances, on n’épargne pas un bénévole alors qu’on cherche à épargner un proche. De même, on interroge un bénévole quand on n’ose guère poser une question au médecin. Le bénévole se met à la place du malade :


On ne demande pas de la compassion, mais le fait de pouvoir se mettre à la place de quelqu’un, de pouvoir essayer de voir un peu son mode de fonctionnement pour pouvoir l’adapter… Par rapport aux difficultés, je crois que ça, c’est une expérience, d’avoir à traiter beaucoup de cas, de voir beaucoup de gens, vous savez c’est une expérience de terrain, c’est un truc d’artisanat, pour moi il n’y a pas de règle fondamentale, si ce n’est savoir écouter et savoir se mettre à la place des gens (responsable associatif).



Un des médecins que nous avons rencontrés soulignait l’écart terrible qu’il y a entre les besoins et les possibilités des services de psycho-oncologie. Les bénévoles n’ont pas un rôle de substitution – ils ne peuvent remplacer des spécialistes –, mais ils sont un élément possible d’alternative. Ce médecin soulignait la place et le rôle positif que pouvaient prendre les associations et les bénévoles.

Le bénévolat apporte au malade un « plus » qui semble difficile à concilier avec l’emploi du temps des soignants :


On peut amener la personne malade chez elle ou la sortir carrément. Un jour, il y a quelqu’un qui nous a demandé d’aller voir l’océan, on l’a amené au bord de l’océan et cette personne est décédée huit jours après. Elle avait vu l’océan et c’est quelque chose de magnifique (bénévole).



Une responsable bénévole montre avec colère ce qui l’a poussée à créer une association.


Quand j’ai été malade, j’ai commencé à me dire : « C’est désastreux les hôpitaux. On est bien soigné mais pour le reste c’est la Bérézina. Les médecins n’ont absolument le temps de rien. Le lit du malade, ils s’en tapent. Ils restent trois minutes et s’en vont. » J’ai été tirée d’affaire par la médecine. Cette fréquentation des hôpitaux m’a conduite un jour à me dire : « De quoi j’ai eu besoin, moi, que je n’ai pas eu ? » (responsable bénévole).



La relation personnel soignant-bénévole : un tandem ?


Ce qui n’est pas facile à gérer, c’est le « tandem » salarié-bénévole. D’un côté, une personne qui est payée pour effectuer des choses, et de l’autre côté, une personne qui n’est pas payée pour effectuer des choses, elles ne font pas le même travail, et ce n’est pas toujours évident (responsable associative).



Un médecin que nous interrogions comparait le travail des bénévoles en France à ce qui se passe aux États-Unis :


Donc, vous pouvez être administrateur de l’association, passer la tondeuse, emmener le chien faire une promenade, aller chercher les enfants à l’école et leur faire faire leurs devoirs, aider le malade à bouger et à boire… (médecin).



Les frontières et les domaines des bénévoles et des soignants sont très sévèrement définis et balisés. Dans l’enceinte des chambres des malades, les bénévoles sont assignés à un travail de care19 et à quelques services concrets. La transgression n’est pas permise.

Crainte de voir prendre des emplois potentiels par des bénévoles ? Culture française du bénévolat ? Il semble tabou de questionner le fait qu’il y a des transports de malade par des bénévoles au Québec ou en Belgique, tandis qu’ils sont si onéreux en France où seuls les ambulances et les taxis sont autorisés, ou les critiques émises dès qu’un bénévole fait un geste qui peut s’apparenter à un acte médical.

Une autre différence entre la culture française et celles d’autres pays a été longtemps le manque d’organisation et de coordination (supervision) des bénévoles dans les services. Mais cela évolue dans les soins palliatifs et parce que les hôpitaux se rendent compte qu’après tout, les bénévoles ont une utilité certaine en termes de main-d’œuvre et de travail complémentaire et ne « volent » pas d’emplois. Des postes de coordination sont donc créés çà et là.

Les bénévoles qui coopèrent avec les équipes médicales sont nombreux, citons ceux des associations : la Main tendue, Jalmalv, Alliance… Les moments d’intervention des bénévoles sont davantage négociés avec les médecins et les personnels soignants. Beaucoup de responsables semblent se soucier de cette question et expliquent au personnel soignant que les bénévoles ne prennent pas leur place mais ajoutent de la qualité aux soins, somme toute du care.

Certains médecins défendent l’utilité des bénévoles et l’espace donné aux associations :


Les associations ont vraiment toute leur place, d’ailleurs nous au début, ici, avant qu’il y ait l’espace rencontre information, qui est cette bulle-là qui était dans le hall, un lieu d’accueil, on donne des informations, des brochures et on fait le lien avec les associations (médecin responsable service soins de support).



Un dirigeant d’association témoigne de ce que les médecins recommandent le contact avec les associations et ce qu’ils disent par exemple aux parents d’enfants dont un frère ou une sœur a un cancer :


[Ils disent] vous savez, si vous avez des soucis avec votre enfant, au niveau scolaire, il y a l’association Source vive, au nord de la région parisienne… Aujourd’hui, avec les conventions qu’on a passées avec les hôpitaux de proximité, on nous adresse des familles qui sont en plein dedans, c’est-à-dire qui ont eu le premier gros traitement dans l’hôpital de référence, qui sont dans une phase très active du traitement (directeur d’association).



Les relations entre les médecins, les personnels infirmiers et les bénévoles sont cependant délimitées. Dans certains services, des documents d’information sur les malades circulent entre les uns et les autres sans donner de renseignements confidentiels et trop médicaux. Le dossier médical reste de la compétence médicale. La question du secret médical et du secret « bénévole » est souvent évoquée par nos interlocuteurs.


À l’unité de soins palliatifs, on a une petite fiche où on donne quelques éléments confidentiels pour avoir un premier aperçu, s’il a des enfants, etc. Le risque est qu’ils [les bénévoles] soient en porte-à-faux dans des situations où leur posture ou leur présence serait en décalage avec des pratiques qui ne sont pas compatibles avec un accompagnement bénévole tel qu’on le décrit, tel qu’on le conçoit… L’infirmière leur fait des transmissions concernant les patients. Monsieur untel est fatigué, il fait telle demande, il souhaitait ceci ou il vient d’avoir un examen ou quelque chose (médecin soins palliatifs).



Les bénévoles ont un rôle fondamental : celui de dénoncer, de signaler, d’être des vigiles, des médiateurs et des passeurs. Même si certains médecins le refusent, se donnant tous les rôles, d’autres l’affirment avec force.


Le bénévolat d’accompagnement a largement contribué à constituer un terreau ce qui a, à mon avis, joué un rôle majeur dans l’évolution de la prise en compte des problèmes de fins de vie par les professionnels (médecin psychiatre soins palliatifs).



Les bénévoles peuvent avoir un rôle de médiateurs dans l’organisation des soins et faire le lien entre les divers personnels. Un cas extrême est celui de malades qui demandent à des associations de les accompagner dans des consultations médicales car ils n’osent pas poser des questions aux médecins. Une malade qui a témoigné pour nous partait avec une fiche et des questions pour le médecin, mais la consultation était tellement rapide qu’elle ne pouvait les poser. D’autres nous ont avoué ne pas poser de questions et rester sur leur faim. Le bénévole peut avoir une fonction d’explicitation, de signalement de problèmes ou de réclamation auprès du personnel.

Comme dans tous les secteurs du monde associatif – culture, sport, éducation, etc. –, les relations entre les personnes bénévoles et celles qui sont rémunérées ne sont pas sysématiquement harmonieuses. Les uns et les autres n’ont pas toujours une vision juste de ce que fait l’autre et de la raison de sa présence. Le bénévole peut être une figure mystérieuse et inquiétante. Alors qu’il a une démarche d’aide « généreuse », il est attaqué et critiqué. Il doit se défendre, se justifier et s’expliquer. Les associations et les bénévoles insistent sur le fait qu’il ne s’agit pas pour eux d’empiéter sur le domaine médical ; ils font ce que ni les médecins, ni les infirmières, n’ont le temps ni quelquefois l’envie ou la capacité de faire, en particulier l’accompagnement, les gestes d’affection, l’aide, le care, la médiation, etc.

Mais la distribution des tâches peut être confiictuelle.


C’est une histoire de pré carré débile, de petits pouvoirs qui font que les gens s’entretuent toute la journée au lieu de se mettre d’accord sur « comment est-ce qu’on répartit » (médecin responsable service soins de support).



La relation entre le bénévole, le médecin et le personnel soignant, souvent sanglé dans un carcan hiérarchique, est périlleuse car c’est dans cet espace que doit se glisser le bénévole.

Il est lassant de rappeler que les malades se sentent des « cas », pour ne pas dire des « objets », d’autant que la technicisation de la santé les condamne à être souvent examinés par des machines, radiographiés, passés par des rayons et des lasers, interrogés à distance via des écrans et des téléphones. Certains médecins parlent d’eux comme s’ils étaient des plantes vertes, expriment leurs désac-cords entre spécialistes, ne répondent pas aux questions, fuient les demandes et s’offusquent des douleurs que les malades expriment. Si ce n’est pas l’attitude ni le comportement général des médecins, il est indispensable de le redire, les médecins ne sont pas des anges ni des saints et ils ne peuvent être parfaits en tout. Beaucoup de remarques que nous avons entendues nous ont fait toucher du doigt le fait que les bénévoles ont souvent une image des médecins doués d’un pouvoir « surplombant et effarant », pour reprendre les mots d’une psychanalyste qui fait de la supervision. Parmi les bénévoles, qui sont nombreux à avoir eux-mêmes été sauvés par la technique et l’excellence des médecins, les remarques sont souvent nuancées et tempérées par des affirmations sur la qualité des soins.

Aider les soignants

Souvent, les médecins sont simplement débordés par la gravité de leur métier et l’omniprésence de la souffrance et de la mort.


À force d’annoncer des mauvaises nouvelles, ça devient… Ils ont une carapace… Parce qu’effectivement le cancer de l’ovaire, on ne s’en cachera pas, c’est des combats que ces médecins mènent. Moi je trouve qu’ils sont extraordinaires ! Parce que c’est dur, c’est dur. Ils perdent des patientes en nombre très important (responsable groupe d’entraide, Montréal).



Ou bien les praticiens sont mal à l’aise face à des familles, des proches et des malades très agressifs parce que plongés dans la douleur. Les médecins jusqu’ici n’ont guère été formés dans le domaine de la relation. Ce n’est pas un hasard si une partie des médecins qui ont accepté de répondre à nos questions étaient des psychiatres ou des psycho-oncologues, et nous avaient été indiqués comme des personnes « clés » et réceptives à notre problématique.

Cependant, malgré toutes les critiques, les malades reconnaissent les énormes progrès faits par la recherche et accordent leur confiance aux équipes soignantes et aux médecins. En général, leurs choix sont limités, le temps presse, les clients sont nombreux par rapport aux praticiens disponibles pour intervenir et ils doivent accepter rapidement les décisions qui les concernent et peuvent les sauver ou les mutiler20 ! Les attitudes des malades et des familles varient entre l’aveuglement, l’adoration, la confiance et la méfiance. Certains questionnent, ne veulent pas de secrets et de non-dits et même s’informent auprès d’autres médecins ou auprès des associations, s’accrochent à Internet, à des groupes de malades ou encore consultent de la documentation dans les pays étrangers où des informations nouvelles peuvent circuler alors qu’elles sont encore « cachées » en France. D’autres ne veulent pas savoir ou ne comprennent pas. D’autres sont rendus mutiques et paralysés par la peur de ces patrons tout-puissants.

Les bénévoles humanisent les relations entre les malades et les médecins et le personnel soignant, ils servent de relais, de traducteurs, de médiateurs, d’informateurs et même d’avocats. Ils donnent souvent de précieuses informations complémentaires et des explicitations. Les associations, d’une part21, soutiennent les médecins grâce aux très larges financements qu’elles apportent à la recherche (d’autant que les donateurs ont des réductions fiscales) et à l’amélioration des structures de soins mais, d’autre part, ont des fonctions de vigilance quant à la manière dont ils traitent les malades, les proches et les bénévoles. Mais surtout leur participation « experte » à la surveillance de l’usage des protocoles et des traitements a augmenté et s’institutionnalise.

Le surgissement dans la sphère de la santé des patients-experts et des représentants des malades et des proches est certainement un tournant fondamental dans la relation entre malades et médecins. Les relations duales sont soudain troublées par la présence réelle ou potentielle d’un tiers « instruit », le bénévole, mais aussi par le changement de posture du malade, plus « expert ». C’est le cas par exemple des femmes qui refusent les reconstructions mammaires ou des pressions des associations de malades qui prennent le « pouvoir » et changent les manières de procéder des professionnels en réclamant une relation différente.

Des points de vue très variés des professionnels de la santé

Certains sont hostiles et disent que c’est surtout l’obligation d’avoir dans les associations des conseils d’administration bénévoles qui justifie l’emploi de bénévoles22 et parce que les orientations politiques sont leurs prérogatives légales. Ils prétendent que les associations pourraient s’en passer, que les frais occasionnés par les bénévoles (missions, assurance, etc.) sont importants, et que ces derniers ne sont pas toujours correctement formés ni même bien sélectionnés. Mais, à l’autre bout d’un continuum d’attitudes et d’opinions, beaucoup de professionnels ne tarissent pas d’éloge sur les bénévoles et leur dévouement. Le point de vue moyen est de rendre hommage aux bénévoles tout en reconnaissant que certaines tâches ne peuvent leur être confiées et que des obligations administratives et légales complexes obligent de plus en plus à embaucher des professionnels.

Les remarques et les critiques qui peuvent déboucher sur de mauvaises relations tiennent à la défense de l’emploi et des qualifications tout autant de la part des personnels soignants que des salariés associatifs. Mais, finalement, pas mal de salariés dans la gestion associative ont émis des opinions positives sur les bénévoles, surtout sur ceux qui leur semblent « peu dangereux » et « peu menaçants », ceux qui collent des enveloppes ou renvoient des reçus fiscaux. Ces salariés associatifs et ces personnels ajou-tent éventuellement dans leurs commentaires qu’il s’agit de tâches ingrates. Mais parfois ils expriment des réserves quand les bénévoles exercent des responsabilités.

Par contre, redisons-le, les soignants salariés sont pour la plupart persuadés du bien-fondé des tâches de care que les bénévoles effectuent. Ils reconnaissent dans l’ensemble qu’il s’agit de quelque chose d’indispensable « humainement » et qui entrerait difficilement dans leur planning en plus des charges de plus en plus lourdes qu’ils assument. Il est important de compléter cela par la parole des infirmières. Celles-ci nous ont dit que les bénévoles pouvaient répondre à des demandes des malades (quelquefois une simple présence au pied du lit) alors qu’elles n’en avaient pas toujours le temps dans le stress et le feu de l’action de leur travail. L’une d’entre elles citait le cas d’un décès et du fait qu’il fallait préparer la chambre pour quelqu’un d’autre alors qu’elle aurait aimé donner du temps à un malade vivant. Leur opinion est résumée dans les propos suivants :


Ils sont pour nous un complément très important lorsque l’on a des patients qui nous demandent beaucoup de présence ou des familles très en demande : ce que l’on ne peut pas assurer. Les bénévoles sont donc irremplaçables (médecin psychiatre soins palliatifs).



Une des difficultés dans le travail et la « production » demandée aux bénévoles, c’est bien la limite entre ce qu’ils apportent en aide médicale et technique et la nécessité qui leur est faite de ne pas empiéter sur le territoire des professionnels. Ils donnent des conseils limités, ils sont invités à… mais le font-ils ? Nous ne sommes pas dans le secret. Cependant, peu de dérives nous ont été rapportées. On nous a parlé de groupes « sauvages », ceux qui donnent des conseils médicaux sans être médecins. La limite entre le conseil médical et le conseil « parallèle » est mince. Expliquer un appareillage ou un régime, est-ce médical ? Conseiller un établissement ou un médecin plutôt qu’un autre ? Suggérer un style de vie ou un sport ? Prévenir contre un médicament ?


On ne répond pas aux questions médicales, et ce n’est pas parce que le personnel ne suffit pas… Nous, on est passés par là, c’est tout, c’est d’un autre ordre, […] on peut répondre à certaines questions, mais pas dans le domaine médical (présidente d’association, Paris).



Les médecins se plaignent souvent de ce que les malades et les associations outrepassent leur rôle et donnent des conseils. C’est une bataille connue entre profanes et experts, les uns reprochant aux autres leur manque de compétence et de qualification. C’est le conflit dénoncé par Ivan Illich dans Némésis médicale23.


[Les équipes de bénévoles] se heurtent aussi à la souffrance des équipes médicales et paramédicales. Ces équipes sont formées essentiellement au curatif, et elles sont souvent elles-mêmes en difficulté pour se situer dans le palliatif qui n’est pas de l’information cognitive (bénévole soins palliatifs).



Les opinions et les attitudes des médecins sont de divers types.


Beaucoup de médecins sont convaincus du bienfait, de l’importance de la présence de bénévoles d’accompagnement. Ils désirent qu’il y ait des bénévoles avec eux mais certains se demandent encore pourquoi une présence de bénévoles […]. Pour les bénévoles, c’est super quand les médecins sont convaincus. On travaille ensemble (bénévole soins palliatifs).



Le rôle des bénévoles est bien celui de représenter la société civile, d’être un rappel incessant à l’éthique, une partie de l’inconscient du médecin, nous a dit l’un d’entre eux en employant cette jolie formule :


Quand on est dans son travail, on se dit qu’il va y avoir des bénévoles qui vont venir, on peut être inquiet car on ne va pas savoir si ce sont des observateurs, des plus ou moins actifs. Ils vont voir la réalité et en fait [le docteur] A. disait qu’ils nous aidaient à tenir le cap, car ils étaient capables, même de façon muette, de rappeler quels sont les objectifs des soins palliatifs, quelle en est l’éthique. La question est, quand vous êtes avec un patient dans une unité et que vous lui dites : « Écoutez, je n’ai pas le temps », lui, il est là, c’est comme une partie de votre inconscient (médecin Jalmalv).

On échange beaucoup avec les soignants […]. Si on pense à quelque chose qui peut les aider, qui peut être intéressant dans leur travail, on va le noter dans leur cahier à eux qu’on laisse dans la salle… puisque souvent aussi on accompagne les soignants (bénévole soins palliatifs).



Les bénévoles sont souvent ambivalents, ils demandent à la fois encadrement et liberté. Ils ne font pas du bénévolat pour être à la chaîne ; de leur côté les professionnels, qui en un sens les ont en charge, craignent qu’ils travaillent sans respecter un cadre horaire et des directives. À trop les encadrer, les personnels risquent de perdre une précieuse main-d’œuvre, à trop leur laisser de « liberté », ils peuvent craindre des catastrophes dans un univers marqué par des cadences et une division du travail et face à des malades gravement atteints pour lesquels des soins précis sont requis.

Parlons aussi des résistances de la part de certains soignants face aux bénévoles. Ce ne sont pas ceux que nous avons rencontrés en priorité mais, au hasard d’entretiens ou de rencontres, il est évident que des professionnels craignent les amateurs, au sens des non-spécialistes et non au sens de ceux qui aiment leur métier. Quand les bénévoles font un pas, les médecins ou le personnel soignant les font reculer. Ils ont tout autant peur de perdre une partie de leur place ou de leur image que de l’erreur médicale ou technique, arguments « légitimes » à leurs yeux.

Des psychologues sont aussi « résistants » et réfractaires aux bénévoles, qui prendraient leur place dans l’écoute et ne sont pas des spécialistes. On a là typiquement un conflit de territoire entre psychologues et psychologues aux pieds nus, alias les bénévoles. Le cas le plus clair est celui des groupes de parole et des groupes d’entraide, qui font l’objet de critiques de la part de psychologues et de médecins, car les thèmes de l’angoisse, de la souffrance et de la mort y sont extrêmement graves et les enjeux sont grands : le risque effectif de dérive peut surgir.

Dans un entretien, un responsable associatif a dit que les bénévoles pouvaient être utiles en cas de grève des transports. La situation de disponibilité des bénévoles et le fait qu’ils peuvent être sollicités à toute heure ont été quelquefois évoqués. Cette situation de fait était dans ce cas opposée dans la démonstration à la situation des professionnels salariés tenus par des contrats.

L’avantage du bénévole sur le proche : « Il n’est pas dans la marmite »

Un autre élément positif quant au rôle et à l’impact du bénévole est la distance qu’il a avec le malade, à la différence des proches.


L’avantage du bénévole : il n’est pas dans la marmite, il n’est pas trop proche, on apporte une sorte de respiration au malade et à sa famille. […] On s’ajuste. Les proches essaient de protéger leurs personnes malades, les relations ne sont pas simples, les proches n’osent pas pleurer, les malades essaient de protéger les proches (bénévole soins palliatifs).



Les ajustements des rôles des divers protagonistes sont multiples. Il y a des relations hostiles, d’incompréhension ou difficiles et d’autres harmonieuses, fluides et conviviales. La personnalité des uns et des autres influe sur l’atmosphère et l’ambiance de leur travail. Le manque de contractualisation des rapports est un frein et les associations qui régularisent les tâches et les rôles des bénévoles protègent ces derniers. Nous avons constaté que les bénévoles trouvent confortable de connaître les règles du jeu et s’appliquent à les respecter même quand la logique n’en est pas évidente (dans le cas des visites à jours fixes par exemple). Quand ils ne sont plus d’accord avec ce qu’on leur demande de faire et surtout de ne pas faire, ils s’en vont. Une infirmière ou un médecin ont plus de mal à déroger à une règle !

La famille et les amis ont une place très particulière dans les relations entre bénévoles, malades et personnels soignants. C’est d’eux que vient et vers eux que peuvent aller la sollicitude et la solidarité mais aussi par eux que transitent des demandes et des messages.

Ils sont fort bien décrits dans un roman d’Henry Bauchau, qui raconte les problèmes de la vie quotidienne qui ne s’arrêtent pas au lit du malade et qui s’accumulent pour la personne qui reste, tandis que l’autre est impuissante ou disparaît24.

Le proche, souvent le « parent », a son propre vécu des contraintes et une expertise qui n’est pas celle de la maladie : c’est celle de la maladie de l’autre, celle de son enfant ou de son conjoint, ce sont des problèmes de vie familiale, professionnelle et quotidienne. Cela peut être : « Comment fais-je quand j’ai un boulot, un enfant malade, un mari qui “se barre”, des courses à faire, les autres enfants à aller chercher à l’école ? » La personne proche cherche à la fois des conseils et du support contre l’angoisse, des apprentissages thérapeutiques, des « trucs » d’observation de l’enfant ou de l’adulte malade. Mais le proche est aussi aidant !


Celui qui est près d’un malade et qui peut lui apporter une aide… c’est quelqu’un qui est « solidaire » de la souffrance et qui est empathique par rapport au malade, mais qui n’est pas soignant… Quelqu’un qui est là, qui est un peu à l’écoute et qui sait prendre, intégrer toutes les difficultés de ce malade pour pouvoir le transmettre à d’autres, moi je crois que c’est le lien avec l’environnement extérieur de ce malade… (responsable associatif).



On peut considérer que le bénévolat organisé, encadré et lié à des associations ou à des groupes d’entraide s’est substitué en partie aux relations « naturelles » des visiteurs traditionnels des malades : familles, proches, voisins, amis, hommes d’Église, collègues, etc. Dans certains pays, le devoir de visite est très fort. En Afrique de l’Ouest par exemple, les familles et les amis sont très présents et apportent soins complémentaires et nourriture, mais surtout de la présence et du care. À tel point que les architectes construisent des galeries et des espaces pour les familles dans les hôpitaux. En Polynésie, nous avons constaté la présence quasi constante de la famille et de voisins des archipels et le devoir de visite imposé à chacun. Les Polynésiens envoyés en métropole pour subir une intervention souffrent vite de dépression et des associations issues de la communauté polynésienne s’organisent pour leur faire des visites.

La famille et les amis ont une place très particulière : proches certes, mais parfois mis plus à distance que des bénévoles à qui l’on fait des confidences.


Je me suis encore investi un peu plus à la mort de ma femme, avec une motivation, disons ego-altruiste, elle n’est pas purement altruiste. Cela a été pour moi une recherche d’une revanche sur cette maladie et d’essayer de faire avancer, entre guillemets, « la cause », ça, c’était un premier point, et puis le deuxième ça a été une occupation (responsable associatif).



Les proches sont souvent, consciemment ou non, protégés par les personnes malades qui ne leur disent pas tout sur leur maladie, leurs angoisses ou sur la mort qui les menace. C’est pourquoi les malades vont éventuellement se tourner vers les bénévoles.

Une partie des proches devient bénévole à cause de la confrontation qu’ils ont eue avec la maladie ou le décès. Certains sont des membres potentiels de groupes d’entraide. Ils ont donc un impact sur les malades puisqu’ils sont des bénévoles enrichis d’une expérience particulière, celle de « proches-experts ». Nous verrons d’ailleurs qu’ils sont institutionnellement reconnus dans les comités de l’INCa25 et dans d’autres instances représentatives et consultatives en tant qu’usagers du système de soins.



1. Patrice PINELL, Naissance d’un fléau. Histoire de la lutte contre le cancer en France (1890-1940), Paris, Métailié, 1992.

2. Alexandra THIERRY, Les effets des réseaux sur les représentations du cancer, thèse, université de Lille-1, 2005.

3. Philippe BATAILLE, Un cancer et la vie. Les malades face à la maladie, Paris, Balland, coll. « Voix et Regards », 2003.

4. Dan FERRAND-BECHMANN, Le phénomène bénévole, thèse de doctorat d’État, option sociologie, IEP de Paris, 1991.

5. L’engagement est un concept qui caractérise le fait de se tourner vers les autres et de se donner en gage, soit de participer à un mouvement collectif, soit d’agir en fonction d’un projet individuel qui entraîne dans une série d’actions orientées vers un but. C’est une action « au futur ».

6. Nous parlons plus loin de la pensée de Michael Burawoy.

7. Souvent ressenti par nos interlocuteurs comme un pouvoir surplombant.

8. Donald SCHÖN, The Reflective Practitioner. How Professionals Think in Action, New York, Basic Books, 1983.

9. Boris CYRULNIK, Un merveilleux malheur, Paris, Odile Jacob, 1999. L’humain peut rebondir du malheur au bonheur. Ces deux antagonistes sont liés. La souffrance serait un passage pour atteindre le bonheur.

10. Emmanuel LEVINAS, Éthique et infinis, Paris, Le Livre de poche, 1982 et Emmanuel SEBBAH, Levinas, Paris, Tempus, coll. « Philo », 2010.

11. Marc-Alain OUAKNIN, Méditations érotiques, Paris, Balland, 1992.

12. Howard BECKER, « Sur le concept d’engagement », Sociologie, 2006, AISLF, traduction de « Notes on the concept of commitment » initialement publié dans American Journal of Sociology, 66 : 32-40, 1960.

13. Étude Drees-Inserm, La vie deux ans après le diagnostic de cancer, Paris, La Documentation française, 2008.

14. Catégorie que nous avons décrite dans nos études sur le mal-logement : SNL rapport Cesol, Ariel SEVILLA et Dan FERRAND-BECHMANN, L’accompagnement, un paradoxe dans un parcours vers l’autonomisation et l’empowerment, 2009.

15. Débats introduits par Martine Aubry.

16. Les entretiens cités dans cet ouvrage et qui avaient été menés pour la Ligue nationale contre le cancer sont référencés entre parenthèses. J’ai conservé le discours parlé avec ses hésitations et ses émotions. Le rapport original comporte des citations plus complètes (novembre 2010). Quelques-uns des entretiens faits en 2009 par Lionel Pourtau ont été analysés.

17. Henri AMBLARD, Philippe BERNOUX, Gilles HERREROS, Yves-Fréderic LIVIAN, Les nouvelles approches sociologiques des organisations, Paris, Seuil, 1996. Voir aussi : Michel CROZIER, Ehrard FRIEDBERG, L’acteur et le système, Paris, Seuil, 1977.

18. Jean-Daniel REYNAUD, Les règles du jeu. L’action collective et la régulation sociale, Paris, Armand Colin, 1989/1997 (troisième édition).

19. Définition au chapitre 2.

20. Allusion à l’attitude de l’association Les Amazones qui refusent les reconstructions mammaires.

21. Par exemple l’ARC et la LNCC.

22. En fait la loi de 1901 stipule et oblige que les administrateurs siègent à titre bénévole.

23. Ivan ILLICH, Némésis médicale, Paris, Seuil, 1975, ouvrage dans lequel Illich stigmatise les professions du médical.

24. Henry BAUCHAU, Le boulevard périphérique, Arles, Acte Sud, 2008.

25. Institut national du cancer : comité des malades, de leurs proches et des usagers.

OEBPS/images/cover.jpg
Dan Ferrand-Bechmann

Les bénévoles
face au cancer

L’EPOQUE EN DEBAT





