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Spécial béneéevoles

Péle-méle photos de bénévoles du Comité de I'Essonne.

Comment ajouter une valeur a sa
vie, comment renforcer le souci de
Soi par un souci envers les autres ?
Chacun se pose ces questions a un
moment de sa vie. Le bénévolat
peut étre une réponse. Plus de 100
bénévoles participent activement
aux activités du Comité de
I'Essonne. Nous avons décidé de
leur donner la parole.

ans en 2018. Elle est reconnue

d'utilité publique, présente dans
tous les départements. Ses valeurs, ses
engagements et ses compétences en ont
fait un interlocuteur majeur des gouverne-
ments, un partenaire des acteurs en can-
cérologie, un recours attendu des usa-
gers. Cette place, elle le doit en particulier
a ses hénévoles qui permettent la diffu-
sion de ses actions en lien direct avec la
population, les malades et leurs proches.
L'étendue de ses missions multiplie les

L a Ligue contre le cancer aura 100

besoins en bénévoles dans de nombreux
domaines. Etre bénévole a la Ligue, c'est,
en toute liberté, a son rythme, apporter
ses idées, son humanisme, ses compé-
tences pour des actions diversifiées
concourant & améliorer la lutte contre les
cancers et le parcours des malades. C'est
rencontrer des acteurs de toute discipline,
s'informer, confronter et construire des
propositions d'action, étre reconnu,
encouragé, bénéficier de formations sans
pression professionnelle. Pour une appro-
che globale, le Comité est en lien avec les
malades et leurs proches, les praticiens
de ville, les institutions hospitalieres et
de santé publique, les acteurs sociaux,
les chercheurs, les membres des collecti-
vités, des établissements scolaires et des
entreprises.

Prés de 100 bénévoles participent avec
conviction et efficacité aux formations et
aux activités du Comité. C'est beaucoup
mais encore insuffisant étant donné la
surface du département, sa démographie

4

(plus de 1,2 millions d'habitants et plus de
6 000 cancers par an) et les attentes.

Les bénévoles bénéficient tous
d’un encadrement et d’un soutien

La plupart des bénévoles demandent a
étre a I'écoute des patients. Une forma-
tion spécifique leur est accordée. lls sont
invités a faire régulierement le point sur
leur activité en réunion d'échanges en
présence d'une psychologue. Cette action
est trés bénéfique pour les patients, enri-
chissante sur le plan humain pour tous.
Mais les bénévoles sont bienvenus pour
d'autres activités, soit pour tenir des per-
manences dans les espaces daccueil
situés dans les hopitaux, tenir des stands
d'information, animer des manifestations
ou des réunions de convivialité pour les
patients, soit pour contribuer a la commu-
nication vers les médias, la population,
les collectivités ou les professionnels,
soit pour représenter les usagers oo
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eee dans les hdpitaux ou participer a la
relecture des protocoles d'essais. Ils peu-
vent aussi rendre de grands services pour
aider aux taches administratives ou au
développement de linformatique, pour
participer a des actions de prévention en
milieu scolaire ou dans les entreprises
ainsi qu'aux campagnes sur le dépistage
ou la réduction de facteurs de risque. lls
peuvent enfin établir des liens avec les
partenaires ou en rechercher de nou-
veaux. Toutes ces activités bénéficient
d'un encadrement et d'un soutien qui faci-
litent le déploiement des bonnes volontés
dans un esprit de coopération et de soli-
darité. Chaque année, deux réunions per-
mettent a tous les bénévoles, qui le dési-
rent, de se rencontrer et d'étre informés
sur les missions et les nouvelles orienta-
tions du Comité.

H.G.

Aline Blanchet

Ecoutante a I'Hopital
de Corbeil-Essonnes

" Je suis
a I’écoute
des malades™

11 77 ai fait mes premiers pas d"écou-
tante" en bindbme avec une béné-
vole "chevronnée" au Centre Hospitalier
de Corbeil-Essonnes. Puis jai conforté
ma pratique avec la formation théorique
de trois jours proposée par I'école de for-
mation de la Ligue et animée par une psy-
chologue.
D'un naturel plutét discret, je pense avoir
une certaine empathie et étre tournée
vers les autres. J'apprécie I'encadrement
de l'association qui est sécurisant pour le
bénévole, sert de guide mais me laisse
beaucoup d'autonomie dans ma mission.
Il'y a des moments difficiles dans I'écoute,
il ne faut pas étre fragile, le patient est par-
fois submergé par I'émotion, il faut exté-
rioriser des choses bloquées. Mais étre
bénévole écoutant est gratifiant, j'ai le res-
senti immédiat de la personne en face de
moi, je me sens utile. A lissue de ces
moments d'écoute, je relativise a chaque
fois, je ne me sens pas accablée, et je me
sens méme légere."
Recueilli par N.H.

Véronique
Piggioli

Bénévole administrative
" J’enregistre
les cheques des
donateurs™

11 7 e cherchais a faire du bénévolat et
la lutte contre le cancer est une
cause qui me tient a coeur. J'ai décidé de
m'investir auprés de la Ligue en mars
2014 : la Ligue est devenue pour moi une
évidence, une certitude.
Je mimplique le mieux possible dans la
gestion administrative du Comité : saisie
et enregistrement des chéques, impres-
sion et envoi des recus fiscaux aux adhé-
rents (ces envois postaux doivent étre
effectués régulierement aprés encaisse-
ment des dons), mise a jour de la base de
données. Une fois le "rush" passé, jai
d'autres taches qui permettent de soula-
ger I'équipe salariée pour quelle puisse
se consacrer a ses missions. En étant
bénévole, j'ai le sentiment de contribuer a
cette cause et d'aider la Ligue pour quelle
poursuive sa mission et aide les person-

nes malades." .
Recueilli par A.H.

Isabelle Meillat
Médecin généraliste
et soprano

" Je chante
pour la Ligue**

11 7] e suis soprano et je monte deux a
trois fois par an sur sceéne au profit
du Comité de I'Essonne, principalement a
Draveil et & Montgeron. Mon pére, Joél
Meillat, m'accompagne au piano, et un
ami baryton, Franck Lunion, chante sou-
vent a nos cotés. Nous ne sommes pas
des professionnels, mais la musique a
toujours été au cceur de nos vies : ma
meére, décédée prématurément d'un can-
cer du sein il y a vingt ans, était diplomée
du conservatoire de Paris, chanteuse et
professeur de musique. Mon pere a tou-
jours joué du piano, en amateur. Franck a
lui aussi été formé au conservatoire de
Paris, méme s'l n'en a pas fait son métier.
Quant a moi je me suis mise sur le tard au
chant, aprés mes études de médecine...
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Notre répertoire est assez éclectique, ce
qui nous permet de toucher un large
public : classique, comédie musicale,
variété francaise... Mais cette diversité
nous demande un gros travail avant cha-
que récital. Nos concerts réunissent en
moyenne une centaine de personnes, et
leur recette est intégralement versée a la
Ligue. C'est pour nous une évidence dal-
lier ainsi le plaisir de la musique au béné-

volat." -
Recueilli par Y.P.

René Ménard

Relecteur de protocoles
d'essais clinique

" Je relis des
protocoles pour
les patients"*

Ll Ll une de mes fonctions consiste a
relire, au niveau national, des
protocoles d'essais thérapeutiques propo-
Sés aux patients dans le cadre du traite-
ment de leur cancer. Nous sommes une
centaine, dans toute la France, a effectuer
ce travail. La majorité des relecteurs sont
des bénévoles de la Ligue comme moi, et
les autres appartiennent a des associa-
tions de patients "spécialisées" dans tel
ou tel type de cancer.
Jeffectue en moyenne trois & quatre
relectures par an. A chaque fois la démar-
che est la méme. Je recois par internet
trois documents : le protocole d'essai cli-
nique lui-méme, souvent en anglais, un
synopsis ou résumé, et la note d'informa-
tion avec le formulaire de "consentement
libre et éclairé". Destinée aux patients,
cette note doit étre claire, facile a lire, et
répondre a toutes les questions qu'ils se
posent, en particulier sur les contraintes et
les effets indésirables.
Lors de ma premiere relecture je me pose
toujours la méme question : "Et si j'étais a
la place du patient, est-ce que je serais
tenté d'accepter cet essai ?". Si la
réponse est négative, ou quil y a un
doute, c'est sans doute que certains
aspects du texte méritent d'étre éclaircis.
Cest un premier regard "candide".
Jeffectue alors une deuxiéme lecture,
plus approfondie, et je propose si besoin
des suggestions d'améliorations. Je



conclus alors par une note de synthése
avec mon avis de relecteur. C'est plutét
un regard "d'expert”. Chaque protocole
est passeé au crible par trois relecteurs, qui
font chacun des suggestions d'améliora-
tion, sans se concerter entre eux.
L'ensemble est ensuite synthétisé par un
médecin investigateur ou un attaché de
recherche clinique. Le promoteur de l'es-
sai (laboratoire pharmaceutique ou orga-
nisme institutionnel) est ensuite libre de
tenir compte, ou pas, de nos suggestions.
Mon seul regret, c'est que nous ne soyons
pas systématiquement informés de leurs
retours. Mais les choses avancent et je
suis optimiste : en sept années de relec-
tures, jai observé que les textes étaient
dans leur ensemble de mieux en mieux
rédigés. " o
Recueilli par Y.P.
Josette Méziane

Coordinatrice des
bénévoles

" J’accueille
et je forme
les benéevoles™

11 7 e coordonne l'équipe des bénévo-
les du Comité de I'Essonne depuis
onze ans. Mais je devrais plutbt dire
les équipes, car il y a d'un ctté les "écou-
tants", qui vont a la rencontre des mala-
des, et de l'autre les bénévoles "préven-
tion" et les "administratifs".
Mon travail consiste tout d'abord a
accueillir toutes celles et ceux qui ont
envie de donner un peu (ou beaucoup !)
de leur temps et de leurs compétences a
la Ligue. L'entretien initial, qui peut durer
jusqu'a deux heures, permet de mieux
cerner les attentes du (de la) futur(e)
bénévole, et de faire coincider au mieux
son profil avec les besoins du Comité.
Pour que les nouveaux venus ne se sen-
tent pas "lachés dans la nature", nous les
convions désormais tous a une journée
de formation dans les locaux du Comité a
Bligny, au cours de laquelle on leur pré-
sente un module de "connaissance de la
Ligue", que j'anime avec Natacha Hiolin,
suivi d'une présentation par le Dr Gautier
sur la "maladie cancéreuse". Ensuite, les
parcours divergent : ceux qui optent pour
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['écoute sont orientés vers un écoutant
confirmé pour avoir, en bindme une pre-
miere approche de leur mission. Apres
quelques séances, ils participent a une
formation de trois jours au siege de la
Ligue a Paris, puis intégrent une équipe
d'écoutants dans un centre de soins du
département. Une réunion mensuelle
avec une psychologue leur est proposée,
moment enrichissant de partage d'expé-
riences. Pour ceux qui se dirigent vers la
prévention, nous avons créé un rendez-
vous mensuel d'une demi-journée, qui est
l'occasion d'échanger sur les actions en
cours et sur les projets. L'idée est de créer
un véritable esprit d'équipe autour de la
prévention, comme c'est le cas depuis de
nombreuses années déja avec I'écoute.
Cette dynamique est devenue possible
grace al'arrivée récente d'une chargée de
prévention dans I'équipe du Comité. La
présence d'Aurélie me permet aussi de
me consacrer davantage a mon role de
coordinatrice-relais avec les groupes ou
sont dispenseés des soins de support dans
les espaces Ligue du département... ".

Recueilli par Y.P.

Marie-José
Pierrard

Animatrice d'un atelier
cartonnage

. ""Jaide
a évacuer
le stress"*

1 IJ 7 anime une activité de cartonnage
qui permet aux participants de
réaliser de beaux objets tout en s'évadant
des préoccupations du quotidien. Au
cours de mes 41 années de carriére en
tant qu'enseignante auprés d'enfants de
9-10 ans, jai toujours eu a cceur de les
sensibiliser aux taches et travaux
manuels leur permettant un peu d'évasion
apres certaines heures fastidieuses d'ap-
prentissage pour eux.
Une fois a la retraite, c'est assez naturel-
lement, pour le plaisir, que jai décidé de
suivre des cours de cartonnage organisés
par l'association Thém'arts a Orsay. Fin
2012, une amie bénévole a la Ligue ma
demandé si j'étais intéressée pour animer
un atelier de cartonnage avec des per-
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sonnes malades. C'est ainsi que depuis
quatre ans janime un atelier qui se tient
tous les 15 jours a Saint-Michel-sur-Orge.
6 a 8 personnes participent régulierement
a cet atelier, chacun décide de l'objet qui'i
souhaite réaliser : support tablette de jeu,
boite a couture, sous-mains, étagére a
épices, ... Chacun choisit ses matieres et
les couleurs des matériaux pour réaliser
un objet unique et personnalisé. Les par-
ticipants échangent beaucoup entre eux,
"on se vide la téte" disent-ils, et "on éva-

cue du stress." .
Recueilli par P.H.

Evelyne
Fillon-Payoux
Representante des
usagers a la Clinique de
['Yvette

"* Je représente
les usagers"

IIJ e représente depuis trois ans les
usagers, c'est-a-dire les patients et
leurs familles, a la Clinique de I'Yvette, a
Longjumeau. En pratique, je participe
chaque année a quatre réunions de la
commission des usagers, qui est présidée
par la directrice de I'établissement et qui
regroupe les deux médecins médiateurs
de la clinique, deux représentants du per-
sonnel non médecins, une personne
chargée des statistiques, une assistante
de direction, ainsi qu'un second représen-
tant des usagers. A chaque réunion, nous
passons en revue les plaintes des
patients et de leurs familles, qui ont sou-
vent trait a des problemes de facturation
ou d'accueil, et qui ont pour la plupart
d'ailleurs été déja résolus. Mais certaines
doléances portent aussi sur la qualité des
soins, ce qui donne lieu a des échanges
passionnants avec les médecins de la
commission.

Jai participé aussi au renouvellement de
la certification de la Clinique de [I'Yvette,
en répondant aux questions de I'expert de
la Haute autorité de santé (HAS) mandaté
sur place. Cela a été pour moi une expé-
rience passionnante, car elle m'a aidée a
trouver ma place dans un univers hospita-
lier dont jignorais a peu pres tout. Jai
compris quil fallait, pour y étre acceptée,
rester impartial, ne pas avoir d'idées pré-
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congues et se montrer bienveillant. On
prouve alors que l'on peut faire des cho-
ses utiles et étre une force de proposition
méme quand on n'est pas soignant.
En tant que bénévole de la Ligue, jap-
porte aussi a chaque réunion des infor-
mations sur nos actions, comme Octobre
Rose ou le Mois sans tabac. Et je parti-
cipe enfin, toujours en tant que représen-
tante des usagers, aux réunions du CLIN
(Comité de lutte contre les infections
nosocomiales, c'est-a-dire contractées
par les malades au cours de leur hospita-
lisation). La aussi la voix des patients doit
étre entendue. "

Recueilli par Y.P.

Fanny Dussart
Photographe amateur
"J’ai créé

un calendrier
pour la Ligue™'

1 IC e calendrier est né d'une premiére

intention : "prendre en photo les
femmes de mon village de Janvry". Puis,
notre projet portant sur le corps et la
maniére de vivre son corps par "la mise a

nu". La cause du cancer est rapidement
apparue car nous étions toutes concer-
nées de pres ou de loin : moi-méme par le
déces récent de mon papa, certaines
directement touchées dans leur corps,
d'autres par leurs proches aussi...Donc
ce fut une décision collégiale de vendre le
calendrier au profit de la Ligue contre le
cancer de I'Essonne, sur les conseils
d'Aurélie, esthéticienne du groupe et déja
bénévole pour le Comité de I'Essonne.
Notre action a pris encore plus de sens
lorsque nous avons vendu les calendriers
sur le marché de Noél de Janvry et ren-
contré de nombreuses femmes, touchées
elles aussi par le cancer !

Ce projet a généré une forte cohésion au
sein du groupe, ce fut trés intense, parti-
culierement de septembre a décembre,
toutes tournées vers cette méme cause
avec la satisfaction de "donner de notre
temps" pour que chaque femme puisse
étre accompagnée et retrouver un mieux-
&tre dans son corps.

Et d'ailleurs grace a lincroyable montant
collecté, la Ligue contre le cancer va pou-
voir financer d'autres ateliers de socio-
esthétique et d'autres soins de support
pour les personnes malades du départe-
ment." Recueilli par G.P.

Danielle Brousse

Co-animatrice du groupe
de convivialité de Breuillet

"J’anime
un groupe
de discussion ™"

11]\ | otre groupe de convivialité se réu-
nit tous les mois, depuis sept ans
a Breuillet. Que I'on soit malade, ancien
malade ou proche, on ne vient pas pour
forcément parler de la maladie, mais pour
libérer la parole "en terrain neutre", cha-
cun a son rythme, sans contrainte particu-
liere. La parole libére de I'énergie, on fait
part de sa révolte, de ses incompréhen-
sions, on évacue du stress. En tout cas on
se comprend sans détour car le vécu de
la maladie est partagé. Et puis on
s'échange également quelques astuces
et conseils pratiques. Personnellement, je
recois beaucoup de ces rencontres, en
ressentant le courage, la volonté de cha-
cun d'affronter la maladie et de s'en sortir.
Faisant du bénévolat dans différents
domaines depuis 45 ans, je retrouve un
point essentiel : les participants m'appor-
tent plus que je ne leur apporte.”
Recueilli par PH

Et vous, quel(le) bénévole

serez-vous demain ?

Quel que soit votre age, votre
formation, votre itinéraire, vous
aussi pouvez jouer un rdle actif
dans la lutte contre le cancer.

omme vous avez pu le constater a
C la lecture des témoignages de nos

bénévoles, les possibilités de s'en-
gager a la Ligue sont multiples et variées.
Pour autant, tous les besoins de notre
Comité ne sont pas encore couverts. Side
nouveaux "écoutants" et de nouveaux
bénévoles "prévention" seront hien
entendu toujours les bienvenus, d'autres
profils pourraient venir enrichir nos effec-
fifs. Vous avez des compétences en infor-
matique ? L'administration d'un site web et

la fréquentation des réseaux sociaux n'ont
pas de secret pour vous ? Vous pouvez
venir nous aider a optimiser nos relations
avec nos adhérents et avec le grand
public. Vous étes élu local, responsable
d'une association, d'un club sportif ? Nous
pourrons organiser des actions et des évé-
nements ensemble. Vous travaillez dans
une entreprise, une administration, un éta-
blissement d'enseignement ? Votre
réseau servira de tremplin au Comité pour
diffuser les messages de prévention de la
Ligue ... et recruter d'autres bénévoles !
Vous l'aurez compris : tous les profils sont
les bienvenus et chacun(e), de I'école pri-
maire a la retraite, peut trouver sa place au
Comité de I'Essonne. Chacun(e), mais
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toujours accueilii(e) et intégré(e) dans
une équipe. Alors réfléchissez-y dés
aujourd'hui : quel(le) bénévole deviendrez-
vous demain ? JM.
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