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RÉSUMÉ

La présence de bénévoles accompagnants auprès 
des malades en fin de vie vient répondre à un besoin 
fondamental manifesté par beaucoup de malades, 
mais aussi des proches confrontés à une transfor-
mation rapide de leur contexte relationnel à la suite 
d’une maladie terminale vécue par un être cher. Une 
transformation identitaire profonde survient en fin 
de vie et celle-ci s’appuie souvent sur le témoignage 
concret proposé par la présence de bénévoles bien 
formés : l’humanité appelle l’humanité. Les bénévoles 
constituent aussi un apport précieux pour les équipes 
soignantes œuvrant tant en institution qu’à domicile. 
Cette composante bénévole, qui fait partie des soins 
palliatifs, n’est pas toujours comprise dans ses dimen-
sions profondes et, pourtant, elle aide puissamment 
la résilience des malades et des proches, tout comme 
leur processus de deuil. Il convient donc d’implanter 
dans tous les lieux concernés les conditions requises 
pour permettre une saine implication de bénévoles 
bien formés dans les équipes de soins palliatifs. Il y 
a là un défi de culture et de société particulièrement 
pertinent actuellement.

INTRODUCTION 

Depuis 35 ans, les soins palliatifs se sont déve-
loppés au Québec d’abord dans les Maisons de Soins 
palliatifs (Albatros et Vinay, 2019), puis dans des 
services hospitaliers spécialisés (Unités de soins pal-
liatifs) et à domicile. Ce développement permet 
aujourd’hui d’offrir ces soins spécifiques à environ 
30 % des quelque 66 000 patients qui se retrouvent 
en fin de vie chaque année. La Loi québécoise donne 
maintenant à tous le droit de recevoir des « soins 
de fin de vie » dans le lieu de leur choix. Les soins 
palliatifs représentent la très grande majorité des 
demandes : une nouvelle priorité s’élève donc pour 
assurer le développement de ces soins partout sur 
le territoire. Il faut former plus de professionnels 
compétents, mais aussi assurer une présence essen-
tielle, souvent méconnue, celle des bénévoles dédiés à 
l’accompagnement en fin de vie.
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UN TOURNANT À LA FIN DE LA VIE

Surtout lorsqu’elle survient brutalement, l’im-
minence de la fin de la vie s’accompagne d’un cortège 
de transformations personnelles et de défis inédits qui 
exigent de nouvelles réponses (Vinay et al., 2014). 
Les témoignages abondent autour de ces thèmes : 
« Soudain le véritable fond de scène de ma vie, confu-
sément connu, mais jadis vu comme lointain, s’im-
pose à moi : je ne suis pas immortel, le temps file 
très vite ; j’arrive à un moment où je ne pourrai plus 
ni changer ni confirmer mes choix. J’ai l’impression 
d’avoir ignoré plein de choses. Ma vie passée contre-
dit parfois mes priorités de fond. J’ai l’impression 
d’avoir gaspillé une partie de celle-ci à poursuivre des 
objectifs secondaires, voire futiles, et d’avoir souvent 
tourné le dos à l’essentiel. Des questions nouvelles 
s’élèvent autour de blessures anciennes ou récentes, 
des incertitudes relationnelles deviennent urgentes à 
clarifier. Des doutes douloureux s’immiscent en moi. 
Cela mine la belle sécurité que j’affichais pour moi-
même et devant les autres. Mon identité familière 
s’est sourdement remise en question. L’ensemble de 
mes interactions avec les autres se retrouve bousculé 
par ces nouvelles questions. » 

La vision parfois optimiste que le bien-portant 
avait de lui-même et de sa vie ne résiste pas aux nou-
velles questions que l’expérience de la maladie véhi-
cule. Une culpabilité sourde mine parfois l’ancien 
équilibre identitaire qui craque sous la pression. Ce 
message, attribué à Steve Jobs en fin de vie, est élo-
quent :

Je suis arrivé à l’apogée du succès dans le monde des 
affaires. Aux yeux des autres, ma vie est un exemple 
de réussite. Cependant, en dehors du travail, j’ai eu 
peu de joie. En fin de compte, la richesse est tout 
simplement un aspect de la vie auquel je me suis 
habitué.
En ce moment, allongé sur le lit de malade et me 
rappelant toute ma vie, je me rends compte que 
toute la reconnaissance mondiale et la richesse qui 
m’ont rendu si fier de moi ont pâli et ont perdu tout 
sens devant la mort imminente. […] Maintenant, je 

sais que… nous devrions poursuivre d’autres quêtes 
qui ne sont pas liées à la richesse... Cela devrait être 
quelque chose de plus important comme peut-être 
les relations avec les autres, l’art, un rêve de jeunesse, 
etc.
La richesse, pour laquelle j’ai tant lutté et que j’ai 
obtenue dans ma vie, je ne peux pas l’emporter avec 
moi. Ce que je peux emporter, ce ne sont que les 
souvenirs résultant de l’amour. Ce sont là les vraies 
richesses qui vous suivent, vous accompagnent, qui 
vous donnent la force et la lumière pour continuer. 
Je vous souhaite beaucoup d’amour pour votre 
famille, pour votre conjoint, pour vos amis.
Prenez soin de vous. Aimez les autres. C’est cela la 
richesse : l’amour manifesté.

Extrait d’un message attribué à Steve Jobs.
Les nouvelles priorités qui s’élèvent alors sont 

le plus souvent d’ordre relationnel : « Je veux lui dire 
quelque chose, le/la revoir, lui exprimer le regret 
d’avoir préféré l’accessoire à l’essentiel, d’avoir suivi 
mon regard au détriment du lien précieux, d’avoir 
fermé les yeux sur sa souffrance. Je veux lui raconter 
ce qui s’est vraiment passé, lui montrer des espaces 
en moi que je lui ai cachés. Voilà que je vois que le 
monde relationnel est beaucoup plus vaste que je 
ne pensais, plein de défis que j’ignorais, et que son 
horizon recule à l’infini. Il me faut répondre, c’est 
urgent. »

ÉVOLUTION IDENTITAIRE EN FIN DE VIE

Remis en mouvement par les changements 
imposés par la maladie, libéré des inconforts qui le 
submergeaient, le malade est relancé dans sa quête 
identitaire (Vinay et al., 2014). Le miroir est le pire 
instrument à utiliser pour découvrir notre identité : 
celui-ci ne reflète que la somme des préjugés que 
nous entretenons sur nous-mêmes. Si je trouve que 
j’ai un gros nez, il m’y apparaît encore plus déme-
suré. Le véritable miroir identitaire qui me permet 
d’appréhender qui je suis réellement, c’est la pupille 
de l’autre. C’est de mes interactions avec lui que je 
découvre qui je suis, que je me construis, que je me 
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conforme progressivement, par essais et erreurs, à 
mon véritable Moi. Toute activité de construction 
identitaire émerge donc d’interactions fructueuses 
avec les autres : je leur dois largement ce que je suis.

Le début de la vie nous a vus ainsi en pleine 
création identitaire : le jeune Moi part à la décou-
verte de lui-même par ses interactions avec les 
autres. Confrontée aux choix variés des valeurs et des 
cultures, son identité se précise rapidement et, bien-
tôt adulte, elle ne changera que plus lentement. 

Mais en fin de vie, quand la personne bousculée 
redevient mobile en elle-même, envahie par de nou-
velles inquiétudes, la présence des autres redevient 
un élément essentiel à l’achèvement identitaire. Elle 
a besoin de leur écoute, de leur présence rassurante, 
de leur humanité sereine, de leur amitié et des déli-
catesses qu’ils lui prodiguent : celles-ci le rassurent et 
l’accompagnent sur ce chemin dans l’inconnu que 
la maladie impose. En complément de tous les liens 
familiaux et amicaux déjà à l’œuvre, les bénévoles 
déploient auprès du malade la riche efficacité de 
notre commune humanité. Voilà que la famille s’enri-
chit, à la fin de la vie, d’étrangers devenus des per-
sonnes significatives. La transcendance de l’humain 
est ici proclamée et servie : chacun est invité à grandir 
en soi-même. 

Les bénévoles jouent alors un rôle déterminant. 
En effet, éveillé ou conforté par des interactions 
simples, mais fertiles, avec eux, un désir de transfor-
mation s’élève au cœur du malade. Au milieu de la 
souffrance, les bénévoles ont contribué à ouvrir un 
lieu bienveillant de découverte de l’autre et de soi-
même, un lieu neuf d’expérience du lien entre les 
vivants (Barreau 2017). Les malades y ont entendu 
au fond d’eux-mêmes un appel à vivre ; ils y ont 
vécu un éveil de leur désir de devenir pleinement 
eux-mêmes ; ils ont reconnu, au contact de l’autre, 
quelque chose qui veut grandir en eux, tant qu’il 
en est encore temps. Alors les boîtes trop étroites 
des jugements quotidiens s’effacent : le fragile de 
l’homme sollicite d’être accepté comme un nouveau 
lieu de rencontre. L’ancien bien-portant, autrefois 
immobile en lui-même, est remis en mouvement. 

Un horizon de nouveaux possibles se lève pour lui, 
peuplé de visages transformés. Par ces moments de 
rencontre, les bénévoles contribuent à ouvrir, pour le 
malade qui y répond et pour ses proches, un espace 
précieux malgré un présent fragile. Tout ce qui peut 
aider à actualiser ces changements ou ces croissances 
relationnelles devient important et les bénévoles y 
invitent en maintenant devant eux un témoignage de 
l’essentiel. Ils jouent ce rôle par leur seule présence, 
par leur être-avec créateur et révélateur inattendu de 
sens. Ils offrent aux malades et aux proches ce cadeau 
inestimable, présenté simplement avec d’humbles 
perspectives. 

Mais leur présence passe parfois comme un 
souffle ignoré. Le malade ou sa famille ne semblent 
pas les voir. Les retombées de leur action ne seront 
alors perçues qu’a posteriori, quand le temps aura 
passé et qu’une vision pacifiée commencera à s’impo-
ser.

Le rayonnement d’humanité véhiculé par les 
bénévoles est une composante essentielle et efficace 
des soins palliatifs, une lumière partagée qui trans-
cende les ténèbres et les angoisses.

PAS DE CONQUÊTE IDENTITAIRE SANS 
CONFORT

Toute cette transformation survient alors que la 
maladie et son cortège d’inconforts charrient la dou-
leur, la dépression, la dénutrition, et limite la dispo-
nibilité et l’autonomie. Des soins efficaces et le retour 
d’un confort suffisant sont donc bien sûr une condi-
tion essentielle pour que s’exerce la fécondité d’une 
nouvelle mobilité intérieure. L’équipe de soignant est 
donc la première interpellée, et son expertise pointue 
doit être promptement mise à l’œuvre pour obtenir 
ce confort. Tout appel identitaire est autrement para-
lysé. D’autre part, si les soignants ne véhiculent que 
la seule préoccupation du confort, ils bloquent aussi 
la transformation identitaire en dépersonnalisant le 
malade, en le réduisant à ses problèmes de santé. Les 
bénévoles contribuent alors à équilibrer les choses. 
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Parfois, la transformation causée par la maladie 
est si rapide et si profonde qu’une véritable détresse 
existentielle prend toute la place. Dans la déroute, 
le présent qui ne prépare plus de futur semble dénué 
de sens et l’on croit que les liens avec les autres ne 
peuvent plus ni réparer ni construire. Dieu lui-même 
n’est plus celui qu’on imaginait. Avec le naufrage de 
l’ancienne image de lui-même, le malade se rend 
compte que celle-ci a toujours été, au moins par-
tiellement, un construit flatteur qui recouvrait une 
réalité semi-indigente. Le regard de l’autre lui fait mal 
maintenant. Le contact avec lui est plein de malaise : 
« Je ne veux pas être vu ainsi diminué, je ne veux 
pas dépendre des autres. Laissez-moi seul, laissez-
moi mourir, aidez-moi à mourir… » La médication 
devient moins efficace et un échec du contrôle des 
symptômes renforce une image dévalorisante de soi et 
exagère la paralysie intérieure du malade. Tout perd 
son goût, rien n’a de sens, l’avenir est déjà mort. Le 
malade rompt les contacts avec les siens. Sa chambre 
devient un frigidaire : il faut faire un effort pour y 
entrer. L’efficacité de la présence des proches, des 
bénévoles, des soignants est mise en échec. Les soi-
gnants, comme les bénévoles, vivent alors une expé-
rience de rejet qui met leur sérénité à rude épreuve. 
Mais un retournement de situation demeure toujours 
possible et la présence de bénévoles bienveillants 
assure une main tendue, une porte toujours ouverte, 
comme une bouée à saisir.

Parfois, au contraire, la transformation de fin de 
vie décape l’essentiel, et laisse rayonner une nouvelle 
lumière. La fragilité, acceptée comme une compo-
sante intrinsèque de l’humanité, trouve sa place et 
des conversations de fond s’élèvent, légères, au-dessus 
des doutes. La chambre du malade devient attirante 
comme un aimant et chacun y expérimente une séré-
nité contagieuse. Le relationnel y poursuit son action 
créatrice. L’amour y est toujours en travail. Les soi-
gnants comme les bénévoles vivent alors une expé-
rience qui les conforte dans leur action.

LE RÔLE SPÉCIFIQUE DES BÉNÉVOLES 

Le rôle de l’implication volontaire, libre, gra-
tuite, des bénévoles dans les soins de fin de vie fait 
partie depuis le début des soins palliatifs (Mount 
1992, Block et al., 2010). On a découvert très tôt 
que les bénévoles apportent aux équipes soignantes 
une contribution humaine essentielle et unique à 
ce contexte (Burbeck et al., 2014 ; Howarth, 1984 ; 
Vanderstichelen et al., 2018 ; Gagnon et al., 2013). 
Ceci est reconnu par les instances de santé comme 
par les milieux de soins d’ici (MSSS, 2010 ; Sévigny 
et al., 2011 ; Normandeau et al., 2018 ; MSSS, 2015 ; 
MSSS, 2008) et dans d’autres pays (Gailly, 2018). 
Mais les bénévoles doivent être spécifiquement pré-
parés à cette mission. On leur offre donc une forma-
tion initiale de qualité complétée par des expériences 
concrètes acquises au cours d’accompagnement de 
personnes malades et de leur famille, souvent enrichie 
au début de leur bénévolat par un jumelage initial 
avec un bénévole d’expérience (Allaire et Gagnon 
2017). Ils acquièrent ainsi le savoir, le savoir-être 
et le savoir-faire requis pour leur travail (Sévigny et 
al., 2011). Ces bénévoles bien préparés auront déjà 
expérimenté l’écoute dans le respect et la compassion 
(Allaire et Gagnon, 2017). Ils sont aussi à l’écoute 
d’eux-mêmes, impliqués dans un relationnel qui leur 
parle directement. Ils se rendent ainsi disponibles : si 
l’on n’est pas prêt à faire ce voyage intérieur, à accep-
ter a priori d’être confronté à ses propres peurs, à ses 
propres malaises, on ne peut continuer en soins pal-
liatifs. Souvent, les bénévoles auront été introduits à 
l’accueil des cultures étrangères (Jovanovic, 2012). Ils 
pourront alors contribuer plus largement à actualiser 
l’humanité fertile qui soigne les détresses et inviter au 
redéploiement identitaire. 

Les formations au bénévolat en soins palliatifs 
de 18 ou de 36 heures proposées par le Mouvement 
Albatros, ou celles qui sont offertes par les Maisons 
ou les Unités de soins palliatifs, répondent à des 
demandes précises des instances de santé dont les 
préoccupations sont définies dans un plan directeur 
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de développement des compétences des intervenants 
en soins palliatifs en complémentarité avec celles des 
autres intervenants (Sévigny et al., 2011 ; Delaloye, et 
al., 2015 ; MSSS, 2008). Plusieurs documents pro-
posent une réflexion très organisée sur le contenu 
de ces formations (Déry et al., 2016 ; McCallum 
et al., 2018), que l’accompagnement se déroule à 
domicile ou dans des unités spécialisées. Le recours 
à une pratique de la narrativité bien encadrée par 
une autosupervision dialogique ouvre aussi une piste 
porteuse (Gingras et Lacharité, 2019) qui mériterait 
d’être développée plus avant en soins palliatifs. Enfin, 
une réflexion sur le contexte éthique de l’accompa-
gnement éclaire aussi les enjeux et balise utilement les 
comportements (Sevigny et al., 2008). 

Un état de situation et une analyse fouillée des 
aspects relatifs au bénévolat en soins palliatifs dans 
la région de la capitale nationale du Québec ont été 
présentés en 2011 par Sévigny (Sévigny et al., 2011), 
et semblent représentatifs des expériences vécues 
un peu partout au Québec. Comme ailleurs, cette 
action bien encadrée est efficace (Walshe et al., 2016 ; 
Candy et al., 2015 ; Allaire et Gagnon, 2017 ; Luijkx 
et Schols, 2009). Mais il manque malheureusement 
d’études de qualité pour objectiver rigoureusement 
tous les bénéfices de l’accompagnement pour les 
proches, les malades et les équipes de soins. Des dif-
férences existent aussi entre différents pays, certains 
utilisant plus et encadrant mieux les bénévoles que 
d’autres (Woitha et al., 2015 ; Gailly, 2018). 
En pratique, que font les bénévoles ? 

La littérature décrit que l’action des bénévoles-ac-
compagnants de soins palliatifs se déploie globale-
ment dans trois domaines. Mais c’est bien le premier 
domaine, celui de l’accompagnement spécifique, qui 
domine les deux autres – ces derniers, quoiqu’essen-
tiels, n’en sont qu’une ambassade, une amorce néces-
saire. Ce rôle primordial est  constitué de plusieurs 
éléments :

1 – Être là et accompagner discrètement les patients 
et les proches (Lapointe 2013, Vanderstichelen et al. 
2018). 

Les bénévoles offrent ainsi :
 – Un espace où se retrouver sous le regard d’un 
autre qui nous ressemble ; un espace d’écoute 
qui appelle au partage des inquiétudes ou des 
peurs (Sévigny, 2004) ;

 – Une écoute respectueuse qui permet de réor-
ganiser les souvenirs et aide à découvrir un 
sens dans le passé et dans le présent (Sévigny, 
2004 ; Planalp et al., 2011 ; Sevigny et al. 
2010)  ;

 – Le maintien ou le développement d’une com-
posante relationnelle vivante et encore person-
nalisante en fin de vie (Planalp et al., 2011) ;

 – Un remède efficace au regard réducteur des 
soignants lorsque ceux-ci semblent réduire le 
malade à sa maladie, lorsqu’ils ne lui donnent 
que de nouvelles de sa biologie détraquée 
et qu’ils ne font état devant lui que de leurs 
louables efforts pour modifier celle-ci alors 
qu’ils semblent aveugles à la frustration du 
malade qui se sent ignoré comme personne 
(Hutchinson et al., 2009) ; 

 – Une présence précieuse pour appuyer aussi 
les proches dans les moments de détresse et 
les aider à exprimer leur vécu (Sévigny et al., 
2013) ;

 – La richesse parfois d’une présence silencieuse 
auprès d’un malade comateux (mais sou-
vent toujours présent) : une veille attentive, 
un intérêt gratuit, qui témoignent aussi de 
la valeur infinie de notre fraternité parta-
gée (Gagnon et al., 2013).

Les bénévoles viennent assurer, à l’occasion, 
un rôle de liaison avec l’équipe soignante en signa-
lant des difficultés, des inconforts ou des problèmes 
touchant tant le patient que ses proches ainsi que 
leurs observations sur l’évolution de la situation 
(Vanderstichelen et al., 2018 ; Savery et Egbert, 
2010 ; Claxton-Oldfield, 2016).
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Les bénévoles vont transmettre à l’équipe soi-
gnante les demandes spéciales formulées par les uns 
ou les autres (accompagnement spirituel, rencontre 
de membres souffrants de la famille, d’enfants, etc.) 
(Savery and Egbert 2010).

Enfin, le bénévole est un représentant bienveil-
lant de la communauté, cette communauté qui aban-
donne souvent le patient en fin de vie en raison des 
dénis et des tabous qu’elle entretient.

2– Répondre aux besoins simples de la vie 
courante des malades. 

Pour situer cet apport unique dans un contexte 
de vérité, les bénévoles viennent aussi répondre aux 
besoins simples de la vie courante des malades (Allaire 
et Gagnon, 2017) :

 – De diverses façons, ils contribuent à humani-
ser l’évolution des malades en aidant aux pro-
cédures d’admission, en réglant les problèmes 
concrets d’organisation, en assurant une pré-
sence aidante, facilement disponible, et en 
personnalisant la décoration de la nouvelle 
chambre du malade qui a quitté la demeure 
familiale.

 – Sur invitation expresse de l’équipe de soins, ils 
sont impliqués dans différents gestes simples 
de la vie courante tels que faire boire, aider 
à la nutrition, humecter les lèvres, relever la 
couverture, ouvrir ou fermer la TV, couper les 
cheveux ou les coiffer, etc. 

 – Leur action ne vient jamais remplacer celle des 
soignants ou celle des personnes employées 
dans les équipes de soins, mais bien complé-
menter leur action. L’équipe soignante garde 
toujours le contrôle sur les gestes à poser ou à 
proscrire.

Ces multiples rôles des bénévoles débordent 
les gestes si bien reconnus dans divers documents 
émanant des structures de santé. Leur déploiement 
demande une intégration optimale dans les équipes 
de soins. Or cette intégration est très variable selon les 
milieux concernés, contribuant au succès ou à l’aban-
don de la mission des bénévoles accompagnants.

3– Aider à diverses tâches accessoires, surtout dans 
les maisons de soins palliatifs. 

Des bénévoles sont enfin impliqués dans dif-
férentes tâches importantes, mais qui ne sont pas 
directement orientées vers la relation avec le malade 
ou les proches, et qui ne demandent pas de détenir 
une formation spécifique en accompagnement de fin 
de vie. Ces bénévoles complètent utilement l’équipe 
de bénévoles accompagnants. Ils sont impliqués entre 
autres pour les actions suivantes :

 – Popotes roulantes pour aider le maintien à 
domicile ;

 – Transport des malades vers les lieux de consul-
tations ;

 – Activités de support  logistique local : plier, 
ranger, gérer le matériel ;

 – Gestion des frigidaires des familles ;
 – Gestion des communications (téléphone, visi-
teurs, etc.) ; 

 – Gestion des animaux de compagnie ;
 – Assurer un rôle de surveillance discret pour 
dépister tôt les problèmes potentiels ;

 – Organisation des Cérémonies du souvenir 
qui, deux ou trois fois l’an, réunissent les 
familles qui ont vécu un deuil récent avec les 
soignants et les bénévoles qui les ont accom-
pagnés pour clore l’épisode vécu ensemble et 
faciliter le processus de deuil ;

 – Contribution aux Activités de financement et 
de gestion dans les Fondations des Maisons 
de SP.

Ces bénévoles aident à créer et à maintenir des 
milieux accueillants où des soins palliatifs de qualité 
peuvent se déployer.

LES BÉNÉVOLES BIEN INTÉGRÉS SONT DES 
BÉNÉVOLES HEUREUX 

Les bénévoles souhaitent s’engager dans leur 
mission pour remettre à la société ce qu’ils ont reçu 
(Muckaden et Pandya, 2016 ; Laperle, 2019). Ils ont 
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parfois vécu un deuil dans un passé plus ou moins 
récent : ils ont compris l’importance de l’accom-
pagnement. Ils souhaitent contribuer aux soins en 
complémentarité efficace avec les autres membres de 
l’équipe de soins palliatifs. 

On rencontre, dans les milieux qui ont lon-
guement évolué en soins palliatifs (Maisons de SP, 
unité hospitalière de SP), un microenvironnement 
accueillant qui fait une place spécifique aux bénévoles 
(Mount 1992). L’équipe de bénévoles y est pilotée 
par un responsable qui est bien intégré à la mission 
de soins, assurant une structure de travail bien défi-
nie (Allaire et Gagnon, 2017). L’appartenance des 
bénévoles à l’équipe de soignants y est localement 
reconnue et valorisée : des contacts respectueux des 
complémentarités entre bénévoles et soignants com-
pétents sont assurés (Laperle, 2019) (Vanderstichelen 
et al., 2019) (Meyer et al., 2018). Les rencontres 
d’équipe organisées pour mieux identifier les défis 
des soins sont souvent partagées avec les bénévoles. 
D’autres rencontres statutaires permettent un retour 
sur les expériences vécues par les bénévoles dans leur 
travail et assurent une ventilation des effets stressants 
que certaines situations leur font vivre. Une aide 
professionnelle est enfin disponible pour ceux qui 
vivraient des traumatismes ou des fragilisations. Ces 
conditions sont essentielles pour assurer la fidélité des 
bénévoles (Aubry, 2016).

Leur présence fidèle, souvent 3  heures par 
semaine, devient alors un moment précieux pour 
ces bénévoles qui découvrent de façon nouvelle le 
relationnel à l’œuvre dans les petites choses. Cette 
expérience est enrichissante (réciprocité) et théra-
peutique pour eux aussi. J’ai eu le privilège d’assis-
ter à la remise d’un prix du Gouverneur général du 
Canada à 20 bénévoles qui avaient assuré dix années 
de bénévolat en soins palliatifs à l’Hôpital Notre-
Dame. On ne donne pas 3 heures semaines durant 
10 ans si cela n’est pas un précieux apport à sa vie 
propre (Claxton-Oldfield, 2015 ; Guirguis-Younger 
et Grafanaki, 2008 ; Planalp et Trost, 2009) : l’expé-

rience de l’humanité à l’œuvre est toujours nouvelle 
et toujours inspirante, et elle rayonne sur toute la vie. 

Toutes ces conditions vont faciliter un recru-
tement continu (Planalp et Trost, 2009) (surtout 
par le bouche-à-oreille) des bénévoles, soit 85 % de 
femmes (Claxton-Oldfield et Banzen, 2010), 15 % 
d’hommes (Claxton-Oldfield et al., 2018) et la réten-
tion des bénévoles nécessaire à cette mission (Block 
et al., 2010 ; Durivage et al., 2015 ; Aubry, 2016). 
Un livre récent (Albatros et Vinay, 2019) fait état 
des réactions favorables des familles au travail réussi 
des bénévoles dans les Maisons de soins palliatifs du 
Québec.

DES BÉNÉVOLES MALHEUREUX 

Malgré une formation initiale de qualité, il 
arrive cependant que le milieu d’exercice du bénévo-
lat en soins palliatifs ne comprenne pas bien le rôle 
que joue le bénévole. On jette alors sur lui un regard 
méfiant : les bénévoles sont vus comme source d’un 
surcroît de travail, comme des personnes qu’il faut 
surveiller et envers qui il n’existe pas de lien d’auto-
rité, comme un danger potentiel de désordre. Le per-
sonnel en place craint qu’ils ne minent leur emploi 
et nourrit la crainte d’une compétition possible. 
Faute d’un encadrement local adapté, les bénévoles 
sont trop laissés à eux-mêmes. L’équipe soignante 
leur offre un soutien faible, les retours d’équipe sont 
peu significatifs pour eux. Alors les bénévoles ne 
développent pas de sentiment d’appartenance avec 
l’équipe de soins. Le bénévole non désiré se sent faci-
lement de trop. Incapable d’actualiser les compé-
tences reçues de sa formation initiale, il se décourage. 
Ceux qui ne vivent pas l’expérience du relationnel à 
l’œuvre ne vivent que le stress des situations de fin 
de vie (Brown, 2011). Si leur travail manque de sens, 
ils deviennent sensibles au surmenage (Huynh et al., 
2012 ; Poyhia et al., 2019). Ces bénévoles quittent 
alors la pratique et l’entourage de fin de vie se déser-
tifie. 
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C’est là une situation vécue parfois en CH, en 
CHSLD, en Centres d’accueil privés ou semi-privés, 
là où les soins palliatifs ne se sont pas pleinement 
développés. Les unités de soins palliatifs hospitalières 
et les maisons de soins palliatifs ont bâti avec les 
années une relation de concertation avec les béné-
voles qui diffère des relations habituelles entrete-
nues avec leur personnel. Ces relations distinctes 
guident les interactions entre les autorités hospita-
lières et les bénévoles. Les milieux qui n’ont pas bâti 
de telles relations, et où des bénévoles accompagnants 
sont conviés à œuvrer, doivent donc implanter cette 
culture administrative nouvelle afin de pérenniser la 
contribution des bénévoles et la dispensation de soins 
palliatifs de qualité. 

CONCLUSION

Le bénévolat en accompagnement est une com-
posante essentielle des soins palliatifs qui doivent 
être offerts à tous ceux qui en font la demandent. 
Des organismes spécifiques, comme Albatros, mul-
tiplient les formations de nouveaux bénévoles pour 
faire face à la demande croissante. Mais les bénévoles 
ne peuvent déployer leur mission adéquatement par-
tout sans une reconnaissance locale du rôle spécifique 
qu’ils jouent et sans la mise en place des conditions 
essentielles à leur travail. Une pleine reconnaissance 
de leur rôle spécifique dans les lieux de soins palliatifs 
doit donc s’actualiser dans les milieux plus habitués à 
côtoyer des professionnels que des bénévoles.

Un effort concerté pour offrir partout des soins 
palliatifs de qualité implique donc une attention par-
ticulière de tous les milieux de soins concernés au rôle 
des bénévoles accompagnants et à leur intégration 
optimale, surtout lorsque de tels bénévoles n’y ont 
jamais été régulièrement impliqués auparavant. Nous 
pensons qu’il y a là un nouveau défi de société à rele-
ver avec ces institutions et que nous avons ensemble 
tout ce qu’il faut pour faire ce choix. 
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