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Janvier 2024 JUSQU’A LA MORT ACCOMPAGNER LA VIE
JALMALV YVELINES ASSOCIATION P. MARZE

Nous sommes des passeurs d’humanité

Nous avons passé cette année 2023 a tenter de faire

Une, : connaitre I'Association, encore et encore ! Mais notre
Nouvelle Beénevole persévérance a porté ses fruits : a I'hopital Henri IV de
Meulan, aprés le Cours Séjour Gériatrique (CSG), les
Merci a elle services de Chirurgie et Médecine Polyvalente nous ont
pour le temps, ouvert leurs portes. Sur le site de Bécheville Les Mureaux,
qu'elle donne apres I'Oseraie, nous avons intégré I'Hautil et a Chéatelain-
et qui compte Guillet, nos accompagnants bénévoles sillonnent les quatre
étages.

Nous avions déja une convention de partenariat avec
le Centre Hospitalier Intercommunal de Meulan-Les Mureaux
(CHIMM). Nous avons signé deux nouvelles conventions
avec deux autres organismes afin de pouvoir accompagner
a domicile, a leur demande, et une écoute téléphonique est
en place pour les aidants. Des journaux nous ont également
accordé des articles et deux radios nous ont proposé des
enregistrements (voir p.3).

Au regard des événements qui bousculent notre
monde, que pouvons-nous faire ? sinon continuer a faire
notre « part du colibri », a apporter de la douceur, de I'écoute
a des personnes fragilisées.

Mais plus que jamais, nous avons besoin de Vous,
car les bénévoles semblent étre une espéce menaceée.
Venez gonfler le nombre de nos bénévoles... Tous
ensemble vers le méme dessein : Donner son temps, sa
bienveillance pour accompagner les personnes en fin de
vie... jusqu'au bout ! On y gagne de belles rencontres, on se
sent utile. D'ailleurs, pourquoi ne pas commencer, en ce
début d'année, a faire découvrir les Directives Anticipées ?

Nouveau

Notre site Internet
sera bientbt accessible

Encore un peu Bonne et Heureuse Année 2024 a Tous : Paix & Amour !
de patience !
Sylvette Auche
Présidente
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Directives Anticipées. Etre acteur de sa fin de vie et non plus la subir

A I’heure ou l'autorisation d’une aide active a mourir est en plein débat, moins de 20% des
Francgais ont rédigé leurs Directives Anticipées (Vous I’avez fait ?). Pourtant la loi Léonetti de 2005,

renforcée par la loi Claeys-Léonetti de 2016, permet d’exprimer ses volontés et oblige les médecins a
les respecter (sauf en cas d’urgence).

propre fin de vie est difficile, voire angoissant et n'est pas
obligatoire, mais il est important d'y réfléchir... Des
témoignages de bénévoles pourront peut-étre vous motiver.

Une loi méconnue

Quel que soit le résultat des débats de la Convention
Citoyenne en faveur d'une évolution législative, les
accompagnant(e)s bénévoles de notre Association se
font un point d'honneur a poursuivre leur mission,
conforté(e)s par le soutien de la Fédération... Celle
d'étre présent(e)s, a I'écoute, en toute bienveillance,
d'accompagner les personnes en fin de vie jusqu'a
leur dernier souffle et ce, quelle que soit leur
conviction, et la décision qu'elles auront prise. Car
les patients ont des droits :

¢ Droit a la liberté

« Droit a la dignité et a l'intégrité personnelle

e Droit d'étre informés

« Droit de recevoir des soins appropriés

¢ Droit de ne pas souffrir

Tout savoir

Comment rédiger ses Directives Anticipées? Existe-t-il un
modele ? A qui les confier ? Pourquoi désigner une
personne de confiance ? Puis-je changer d'avis ?

Pour avoir toutes les réponses a vos questions ou a
celles de vos interlocuteurs, contactez-nous ou
rendez-vous

https://www.jalmalv-federation. fi/directives-anticipees-fin-de-vie

Vous connaissez ce jeu, parlez-en autour de vous !

A nous de communiquer

C'est dans cette optique que nous essayons
d'amener toute personne majeure a rédiger ses DA
« Directives ou Discussions Anticipées » concernant
sa fin de vie. Il s'agit d'exprimer par écrit ses
volontés sur les décisions a prendre, sur les
traitements ou actes médicaux qui seront ou pas
engageés, limités ou arrétés.

A Vos Souhaits est un jeu
de 40 cartes qui anticipent
de nombreuses situations
rencontrées en fin de vie. |l
suffit de les classer par
ordre de priorit¢ pour
révéler vos choix.

Le jeu ne s’adresse pas
forcément aux personnes
malades ou en fin de vie.

Bien sdr, envisager a l'avance la situation de sa

Un acte important

En tant que bénévole d’accompagnement, je me suis
retrouvée confrontée deux fois et ai été témoin de cet
acte important. J'en fus le témoin et aussi l'instigateur
quand la situation s’est présentée.

Monsieur G., atteint d’'un cancer avancé, a exprimé le
souhait de rédiger ses Directives Anticipées alors que
je lui en avais parlé. Je lui ai expliqué le fonctionnement
du jeu de cartes « A Vos Souhaits » et lui ai fourni les
documents a remplir. Il a pu désigner sa personne de
confiance, un ami trés cher qui I'a aidé a les rédiger.
Monsieur G., si prés de sa fin, était heureux et
manifestait sa joie. Il est décédé peu de temps apres.

Monsieur M. en EPHAD, mari dune de mes
connaissances, a pu lui aussi faire connaitre ses
volontés. Son épouse lui avait présenté le jeu de cartes
et souhaitait que je sois présente comme témoin.

Ce ne fut pas facile, Monsieur M. étant atteint
d’insuffisance respiratoire et ayant, de plus, des
difficultés a articuler. Ce fut un travail de patience, les
questions répétées jusqu’a ce que Monsieur M. les
entende, les comprenne et finisse par répondre “oui” ...

. ou “non” d’'une voix assurée. Nous avions trés chaud,
tous les trois, dans la petite chambre de 'EHPAD mais
ce fut fait, et mon amie heureuse d’avoir pu accomplir
cet acte d’amour.

Monsieur M. est décédé dans les jours qui suivirent.
Héléne D.

Parler d'un accompagnement de fin de Vie

Comment parler d’'un accompagnement de fin de vie ?
Ce n’est pas un exercice facile mais quel privilege de
partager un long moment avec une personne pour qui
les Directives Anticipées vont étre mises en ceuvre,
car son état s’est détérioré et le pronostic vital est
engageé a trés court terme.

Mme J. me raconte sa vie et sa mort future entre deux
vomissements. Je lui prends la main et cela l'apaise,
nous parlons de la vie comme deux vieilles amies et
nous oublions la mort qui va arriver, quelle sait
inéluctable, et qui sera douce avec la sédation profonde
et continue gqu’elle a demandée. Je la quitte apaisée et
nous nous sourions, car ainsi va la Vie.
Maguy P.

Prochain theme : Ecouter. C'est tout !




La vie de I'Association — Nous y étions

Forums des Associations

* Triel et Les Mureaux le 02 septembre 2023
* Vernouillet le 09 septembre 2023

* Meulan et Verneuil le 10 septembre 2023

Forums de qualité proposés par le CHIMM - TS

ou les Directives Anticipées ont été abordées
* Le 21 novembre 2023 a Henri IV- Meulan
* Le 23 novembre 2023 a Chatelain-Guillet
* Le 24 novembre 2023 a Bécheville- Mureaux

Forum Retour d'expériences Représentants
des usagers (RU) avec la Fédération Jalmalv
* Le 25 novembre 2023

Représentation des Usagers en ce 2éme semestre 2023

* Plusieurs Commissions Des Usagers (CDU) ont été tenues
aussi bien au CHIMM (Centre Hospitalier de Meulan-Les
Mureaux) qu'a I'Hopital de la Porte Verte a Versailles

* Nos Représentantes des Usagers (RU) ont mené des
enquétes aupres des Usagers et travaillé entre autres sur la
charte de Bien-traitance

Journées spéciales

* Le 12 octobre 2023

17éme Journée mondiale des Soins Palliatifs
organisée par L'EMMA, et portée par son
Association LIEN sur le théme « prendre soin
autrement »

* Le 17 octobre 2023
Journée régionale des Soins Palliatifs organisée
par la CORPALIF a la Cité des Sciences a Paris

* Le 14 Novembre 2023
Journée des Associations agréées d'usagers du
systeme de santé au Ministére de la Santé

e Le 27 novembre 2023
Journée d'information CNAM-SFAP a Paris

* Le 02 décembre 2023
Journée des Responsables Associatifs (JRA)
organisée par la Fédération a Paris

Partenariats
* Avec la DAC78 Nord (DACYN)

Le 11 aolt 2023, la convention de partenariat a été signée et
depuis, nous sommes appelés pour des accompagnements fin
de vie a domicile ou de I'écoute téléphonique des aidants.

* Avec I'HAD Magnanville
Le 30 décembre 2023, une convention de partenariat a été

signée pour que les bénévoles Jalmalv soient opérationnels en
ce début d'année 2024

Enregistrements pour faire connaitre JALMALYV Yvelines
* Lors du Forum des Mureaux sur RVVS 96.2 (Radio locale de
I'Ouest Parisien), le 02 septembre 2023
Lien : RVVS.fr / Nous écouter / Podcasts / Forum de rentrée Les
Mureaux 2023 / 2023 JALMALV

* Le 18 décembre 2023 a Elancourt sur Radio Sensations —
You tube (2 parties de 10mns)
1ére partie : https://www.youtube.com/watch?v=5J0mtWST3dA
2éme partie : https://www.youtube.com/watch?v=2Ws_9q0KIOE

Formations

Plusieurs de nos bénévoles ont suivi,
dans ce second semestre, des formations
organisées :

1) Par la Fédération :
* « Osons parler de la mort avec les enfants

et les adolescents »

¢« Deuil Module 2 »

2) Par la CORPALIF :
» Journée régionale des Soins Palliatifs a la
Cité des Sciences a Paris

3) Par Les Associations de I'Entente :
* Sensibilisation et Formation Initiale (pour

notre nouvelle bénévole)

Articles de presse :
* Le courrier de Mantes du 25 octobre 2023 (p10)
« On leur tient la main jusqu'au bout »

* Le Mag du Kremlin - Bicétre de novembre 2023
Grand écart : « La fin de vie en question »
Faut-il faire évoluer la législation sur la fin de vie ?

Notre livre Coup de ’ pour ce début d'année 2024

Laura Imai

Ce que nous confions au vent

MESSINA Poésie et douceur pour un retour a la vie aprés un tsunami
Fe o v K De Laura Imai Messina — traduit par Marianne Faurobert
s i Editions Albin Michel (mars 2021)
Ceque #> ™~
nous confions R o o , ,
au vent Cette écrivaine italienne qui vit au Japon s'est inspirée d'un lieu réel : une cabine

téléphonique, plantée au milieu d'un jardin, sans étre reliée a aucune ligne, dans laquelle
des personnes endeuillées viennent parler a leurs défunts. Chaque année, des milliers
de Japonais s'y rendent en pélerinage.

Ce livre est un magnifique hymne a la vie et a la résilience, il nous parle de la
douleur universelle de la perte. Mais I'espoir existe et avec le temps, la vie continue...



https://www.youtube.com/watch?v=5J0mtWST3dA

Notre Histoire : suite

Nos projets 2024

En cette année-la, 2010, le Conseil
d'Administration se réunit tous les mois. Il est
composé de 9 membres actifs comme de nos jours
mais en plus, 7 bénévoles y sont présents a titre
consultatif.

C'est a cette époque qu'une réflexion a une
collaboration des bénévoles Jalmalv, avec I'Unité de
soins Palliatifs du Centre Hospitalier de Meulan, se
met en place. Un engagement écrit est destiné aux
bénévoles, engagement qui porte sur le « cadre
qu'implique le bénévolat a Jalmalv Meulan » que tout
bénévole doit connaitre et s'engage a respecter.

De plus une formation initiale est envisagée
avec les bénévoles de notre Dame du Lac de Reulil,
afin d'en réduire les codts.

En parallele, une exposition photos sur
I'accompagnement est proposée: photos d'artistes
sur 25 panneaux-grilles, l'idée étant d'en profiter pour
faire une action Portes Ouvertes lors de la prochaine
féte du quartier : la brocante du 11 septembre, qui a
lieu sur la place Létang. La mairie a méme proposé
un barnum couvert devant le local Jalmalv.

Et c'est en 2011 (Journal Officiel paru le 16
avril et apres approbation de la Fédération) que le
nom de l'association, suite au décés de Philippe
Marze qui en est le co-fondateur, devient Jalmalv
Yvelines - Association Philippe Marze.

Dans les mémes moments, des
changements interviennent a Brigitte Gros:
Remplacement du responsable de tout le secteur. Et
une convention doit étre signée avec le Réseau
Odyssée pour permettre de répondre aux éventuels
accompagnements a domicile. D'ailleurs des
bénévoles doivent étre formés a cet
accompagnement bien particulier... et I'association
se met en recherche de nouveaux bénévoles,
éternel combat ...

A suivre ...

Deux soirées - débats, rencontres conviviales
pour resserrer le lien entre nos bénévoles

* Le 12 janvier a Villennes sur Seine

* Dans la 1ére quinzaine de juin a Verneuil sur Seine

Groupes de Deuil

Le premier groupe de deuil devrait se mettre en place
en janvier, a notre local 20 Place Létang 78250 Meulan,
afin que les personnes touchées par la perte d'un
conjoint puissent partager et déposer leur souffrance.

Site internet

Le site Internet est en cours de finalisation. Quatre
bénévoles s'y attellent depuis plusieurs mois...

Il devrait finalement voir le jour en début d'année

Bibliothéque de I'association
Tous les livres sont en train d'étre répertoriés par

theme afin de pouvoir étre mis a disposition des
personnes souhaitant les consulter.

Congrés JALMALV

Porté conjointement par Jalmalv Hautes-Alpes et par la
Fédération, il se tiendra les 3, 4 et 5 mai 2024, a
proximité de Gap, et aura pour theme « Les
associations d’accompagnement et I’évolution des
lois sur la fin de vie ».
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ADHESION 2024 |

Je souhaite étre adhérent(e) de JALMALV YVELINES - Association Philippe Marze, pour I'année 2024 ‘
(a renvoyer, accompagné du reglement *)

Mr () Mme () NOM ....occoiiiiiiieeecee e
AIESSE ...
LTI DG
EMail cooee e

Cotisation membre adhérent 30€ (
Cotisation couple adhérent 45€ (
Cotisation membre bienfaiteur  50€ (
Cotisation Hopital 200€ (
DON e,

)
)

)
)
)

—~

PRENOM ..o |
WGP Vil oo
Télportable ..., ‘
@ e eeeeeee oo e e e e e e ee e ee e ees oo
Signature ‘

* Un regu fiscal vous sera adressé pour l'intégralité de votre contribution (Cotisation + Don) ‘

JALMALYV Yvelines - Association Philippe Marze \

20 place Létang - 78250 MEULAN
Tél: 07 69 55 95 90
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