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Editorial

Chers amis,

Quand le conseil d’‘administration m’a demandé de prendre la
présidence de I'’ASP fondatrice et de succéder @ Jean-Francois
Combe qui ne souhaitait pas renouveler son mandat, j'ai accepté
cefte responsabilité en considérant sérieusement I'importance du
défi a relever.

Nofre association, a I'origine du mouvement des soins palliatifs
deés 1984, a su, grace @ ses pionniers, engendrer une révolution
sociétale et nous continuons @ nous mobiliser aufour de ceffe
cause.

Aujourd’hui, bien que Ila loi impose le droit d’‘acces aux soins
palliatifs & fous, ce sont seulement 35% des francais en fin de vie
qui en bénéficient, Les efforts @ consacrer pour atteindre I'objectif
sont considérables tant de la part des pouvoirs publics que des
associations de bénévoles. Car n‘ignorons pas I'obligation légale
des éfablissements dispensant les soins palliatifs de s‘adosser &
des associations telles que I'’ASP fondatrice par la signature d’'une
convention.

Comme vous le verrez dans notre rapport d’activité, nofre association
déborde de vie par la multitude de projets, comme le MOOC sur
les soins palliatifs, premier MOOC francophone sur ce sujet,

Pour les réaliser, notre recrutement de bénévoles doit éfre a la
hauteur de ces ambitions et pour les financer nous avons besoin
de vous fous. La mission d‘accompagnement des malades requiert
des ressources pour la formation et le suivi des bénévoles que
seuls les subventions et dons peuvent financer.

Je vous le dis frés simplement, sans vous nous sommes un grand
corps sans bras. Vous éfes nombreux @ participer & notre mission
d’‘accompagnement de la vie jusqu’aux derniers instants et nous
VOus en remercions frés chaleureusement,

J'émets le voeu que malgré les moments difficiles que nous
fraversons, votre générosité ne faiblisse pas et que vous puissiez
€fre les vecteurs de ceffe cause vitale en mobilisant vofre entourage
et vofre réseau pour nous qider Q progresser.

L’an prochain, grGce a vous, nous féterons nos 35 ans d’existence
apreés avoir accompagné plus de 100.000 personnes malades.

Avec foute notfre reconnaissance

16 &« Jacques de Beauval



Présentation de I'association

Depuis la création de I'association en 1984, I’ASP fondatrice a trois
missions principales :

- accompagner les personnes atteintes d’'une maladie grave, évolutive
ou en fin de vie ainsi que leurs proches ;

- sélectionner, former et soutenir les accompagnants bénévoles ;

- promouvoir la culture palliative auprés des professionnels de santé,
des institutions et du grand public.

Nous ceuvrons pour remettre du lien et de ’humain dans une société
qui oublie trop souvent de prendre soin des personnes en situation
vulnérable et critique et leurs proches. Pour remédier a I'angoisse

et la solitude engendrées par la maladie, nous misons sur la solidarité
et I'écoute.

Participation aux structures de soins palliatifs

* La Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP)
L'Union Nationale des ASP (UNASP)

La Coordination Régionale de Soins Palliatifs d'lle-de-France (CORPALIF)
L’Alliance Nationale des Associafions en Milieu de Santé (ANAMS)

L'URAASS IDF (Union régionale des associations agréées d'usagers du systeme
de santé ile-de-France

* Le Collectif francilien d’‘accompagnants bénévoles en soins palliatifs
* e groupe de travail des usagers de I'’AP-HP

* Le groupe de travail du CNSPFV (Centre national des soins palliatifs et de la fin
de vie) sur I'obstination déraisonnable




Le conseil d’adminisiration

Le bureau

* Président
Jacques de Beauval
bénévole d’‘accompagnement et d’action

 Vice-Présidentes
Dr Daniele Lecomte
bénévole d’'action

Anne de Basquiat
bénévole d’‘accompagnement et d’action

* Secrétaire Général
Jean-Francgois Combe
bénévole d’‘accompagnement et d’action

 Trésorier
Maurice Bourges
bénévole d’action

Le fonctionnement
opérationnel
de I'association

L'association fonctionne avec quatre salariés
quitravaillent en étroite collaboration avec
les vingt-deux bénévoles d’action. Dotés
de nombreuses compétences, ils fravaillent
a la réalisation des projets de I'association
et assurent certaines tdches du quotidien,
administratives, logistiques et de commu-
« hication.

Les membres
Dr Brigitte Atchia
médecin gérontologue

Dr Jacques Baccialone
bénévole d'action

Michel Caraux
bénévole d’accompagnement

Francoise Chassaing
bénévole d'action

Tanguy Chatel
bénévole d’accompagnement

Francoise Desvaux
bénévole d’accompagnement et d’action

Jean-Pierre Douillet
bénévole d’accompagnement et d’action

Dr Bernard Epardeau
bénévole d’accompagnement et d’action

Christine de Gouvion Saint Cyr
bénévole d’accompagnement et d’action

Marie-Christine Hemmings
bénévole d’accompagnement

Emmanuel Langeron
bénévole d’accompagnement et d’action

Dr Isabelle Marin
médecin en soins palliatifs

Sabine Marniquet

bénévole d'action

Francois Mayu

bénévole d’accompagnement et d’action

Dr Francois Natali
médecin pneumologue

Dominique Senasson
psychologue clinicienne

Arlette Ydraut
bénévole d’action

Marie-Louise Brillard
représentante des salariées

« (VOix consultative)



Les chiffres clés 2018

47 1 26 Visites effectuées par nos bénévoles

] ] 053 Personnes malades accompagnées

2] 9 Bénévoles

52 345 Heures de bénévolat,

équivalent a 32 personnes a temps plein

29 Bénévoles d’‘accompagnement

ayant intégré I'ASP fondatrice

] 5] Bénévoles de I'ASP fondatrice formés




?* INSCRIPTION

Lo rites cultuels

Les temps forts de 2018

Changement de Président

Jacques de Beauval, bénévole d’‘accompagne-
ment depuis 2016 et administrateur depuis 2017,
a été élu Président de I’ASP fondatrice au cours de
I'assemblée générale du 7 juin 2018.

Il remplace Jean-Francois Combe qui a dirigé
I'association pendant 5 ans et qui s'est distingué par
son dévouement 4 la cause des soins palliafifs,
C'est lors de sa présidence que sont nées les journées de ['ASP,
que le Collectif francilien d‘accompagnants bénévoles en soins palliatifs et en
deuil a été créé et qu'une refonte du parcours de formation a été entreprise.
Jean-Francois Combe reste impliqué en tant que secrétaire général de
I'association.

Contributions de I’ASP fondatrice aux Etats généraux de la bioéthique

Les Etats généraux de la bioéthique ont eu lieu durant le premier semestre 2018 et
avaient pour but de recueillir 'ensemble des avis de la société sur une série de
grands thémes bioéthiques. Le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) a
retenu plusieurs themes et nofamment celui de la fin de vie. C’est dans ce cadre
que I'ASP fondatrice a envoyé un représentant & un diner organisé par I'Elysée le
17 avril. Le Collectif francilien d’accompagnants bénévoles en soins palliatifs a
pour sa part délégué le président de I'ASP fondatrice et un autre représentant pour
participer & une audition du CCNE. A travers ces actions, 'ASP fondatrice a cherché
a faire reconnaitre le bien fondé et la nécessité du développement des soins
palliatifs afin gqu’ils puissent bénéficier a tous ceux qui en ont besoin. C'était aussi
I'occasion d'évaluer les effets de I'application de la loi Claeys- Leonetti de 2016.

Journée de I’ASP fondatrice : les rites cultuels
autour de la mort

Rendez-vous annuel de I'association, elle s'est déroulée samedi
3 février 2018 et avait pour theme « les rites cultuels autour de la mort »,
Cefte journée a réuni des représentants des différentes
t?l religions ainsi que des spécialistes des pratiques autour du corps

dutour de lamort C L s
mort. La matinée était consacrée a la place de la mort dans
les religions, avec des représentants des cultes musulmans, juifs,

chrétiens et bouddhistes.



Au cours de l'apres-midi, des questions relatives au corps du mort,
a la toilette mortuaire, a l'inhumation et a la thanatopraxie ont été
abordées. Ce sont 104 bénévoles, citoyens ou professionnels de santé
qui ont assisté a cette rencontre. Les différentes interventions ont suscité
beaucoup d’intérét et les échanges avec le public ont été trés riches.

Organisation d’'un concert
de piano au profit
de I’ASP fondatrice

Un récital de piano interprété par
Francois Henry a été inifié et organisé
par une bénévole avec le soutien de
la Ville de Vincennes. Cette soirée du
samedi 10 mars a rassemblé 184 parti-
cipants, bénévoles et sympathisants de
I'association. Elle avait pour but de
lever des fonds pour I'association et de promouvoir la culture des soins palliafifs.
Durant I'entracte, tous les participants ont été invités a se réunir autour d’'une coupe
de champagne.

Lancement de la réunion
d’information “Faisons
connadissance”

Depuis janvier 2018, I'ASP fondatrice
organise une fois par mois une réunion d’information de deux
heures qui s‘adresse A de potentiels bénévoles et qui constitue
la premiere étape du parcours de sélection et de formation.
Lors de cette réunion, le role du bénévole et les enjeux des soins
palliatifs sont abordés. Cette participation est sans engagement
et permet aux futurs candidats de valider ou non leurs motivations
pour le bénévolat a I'ASP fondatrice. Les résultats sont tres
positifs puisque nous avons pu accueillir 110 participants lors de
11 réunions.



Les grands projets initiés en 2018 et prévus pour 2019

~ Création du premier
1985 :Groupe de travail MOOC francophone

"aide aux mourants” . i
sous la responsabilité de sur les soins palliatifs

Genevieve Laroque oo
P La culture palliative est encore mal

connue du grand public, des personnes
qui en auraient besoin et leurs
proches, mais aussi des soignants.
C’est pourquoi I'ASP fondatrice en
collaboration avec le CREl Bienveillance
et Fin de vie a décidé de se lancer
dans un projet trés ambitieux et novateur avec la création du premier MOOC
(Massive Open Online Course) francophone gratuit, facile d’‘acceés et ouvert &
fous sur ce sujet. Cette formation en ligne a pour but d’'informer le grand public,
les aidants et les soignants, sur les possibilités de lufter contre la douleur, de
soulager les souffrances et d'étre accompagné dans ces moments de grande
vulnérabilité. La formation, qui mobilise plus de quarante infervenants reconnus
dans leur spécialité, aura une durée de six semaines avec une session de 10-15
minutes par jour. Le lancement, prévu a la rentrée 2019, sera accompagné d'un
teaser animé par Michel Cymes.

Le MOOC sera hébergé dans un premier temps sur la plateforme du Ministere de
I'Enseignement Supérieur et de la Recherche « FUN », puis sur la plateforme des
petits freres des Pauvres.

Nouvelle formation sur 'engagement

Une nouvelle formation intitulée « BEnévoles, une identité, des perspectives » va
voir le jour en 2019. Elle s‘adresse aux bénévoles ayant une ancienneté d’au moins
tfrois ans, qui se réuniront pour échanger sur la contribution du bénévolat a leur
développement personnel. Cetfte formation est centrée sur les motivations et les
aspirations du bénévole. Elle dresse le bilan des premieres années de bénévolat
et permet aux bénévoles d’envisager la suite avec sérénité et détermination.

Passeport pour les bénévoles

Initié courant 2018, ce projet devrait permetire & chaque bénévole de
disposer d'un « passeport » dans lequel seront consignées
plusieurs informations en lien avec le parcours de bénévole (formations,
équipe, inferventions...).

Ce passeport peut se révéler utile dans le cadre d'une recherche
d'emploi ou d’'une évolution professionnelle, car il recueillera
les compétences acquises par les bénévoles au cours de leurs
accompagnements. Le passeport vise également a resserrer les liens
entre I'association et les bénévoles, grdce au support d’échanges,

°8e de valorisation et de mémoire qu’il représente.



La vie de I’ASP fondatrice

a) Accompagner les personnes atteintes de maladies
graves ou en fin de vie

Les bénévoles d‘accompagnement de I’ASP fondatrice bénéficient d'une
reconnaissance légale qui leur confere une place au sein d’équipes
pluridisciplinaires de soins et au domicile des personnes malades.

ﬂ I === Chaque équipe de bénévoles
! — est supervisée par un coordina-
teur d’équipe qui veille au bon
fonctionnement de I'équipe.

Ces coordinateurs se réunissent
| deux fois par an pour échanger
| sur leurs expériences et mutuali-
ser leurs savoir-faire.

Les bénévoles ont pour mission
d'‘accompagner les personnes
malades traversant une phase
critique d'une maladie grave, ou en fin de vie, ainsi que leurs proches.
lls leur consacrent une demi-journée par semaine en leur apportant une
présence et une écoute. lIs sont répartis au sein de 37 équipes.

Accompagner autrement

Depuis 2014, I'ASP fondatrice soutient le projet « S'il n'y avait
gu’une image » mis en place avec le soutien de I'Institut
Curie. Le projet consiste & apporter aux personnes vivant
avec une maladie grave ou en fin de vie une photographie
qui leur ferait plaisir. C’est une maniere de les sortir de leur
chambre d'hépital en leur offrant un moment d’évasion
contemplatif. En 2018, 14 photographies ont été réalisées
avec le soutien de la fondation et du fonds de dotation
« Dominique et Tom Alberici.




Lieux d’intervention des équipes bénévoles

Paris (75)
* Au domicile, 75000 Paris
* EHPAD Jardin des Plantes, 75005 Paris

e Institut Curie, UMASS (unité mobile
d’‘accompagnement et de soins de
support), 75005 Paris

* Hopital des Diaconesses, Unité de soins
palliatifs, 75012 Paris

* EHPAD Furtado-Heine, 75014 Paris
* EHPAD Julie Siegfried, 75014 Paris

* Hopital Cochin, service oncologie, 75014
Paris

* Hopital St Joseph, services de réanima-
tion médicale, urgences, 75014 Paris

* Hopital Européen Georges Pompidou
(HEGP), services de réanimation médicale,
d'urgences et de pneumologie, Equipe
mobile de soins palliatifs, 75015 Paris

* Groupe Hospitalier Sainte-Périne — Unité
Jeanne Gatineau, Centre intégré de soins
palliatifs, 75016 Paris

* Hopital Bichat, service de médecine
inferne et SSR, 75018 Paris

* Hopital des Diaconesses, service d’'onco-
logie, 75020 Paris

Seine et Marne (77)

* Hopital Forcilles, Unité de soins palliatifs,
77150 Férolles-Attilly

* Centre Hospitalier de Fontainebleau,
Unité mobile de soins palliatifs,
77305 Fontainebleau

* Centre Hospitalier Marc Jacquet, service
de pneumologie, 77000 Melun

* H6pital de Montereau,
77875 Montereau-Fault-Yonne
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* H6pital Ambroise Paré, Unité mobile de
soins palliatifs, 92100 Boulogne-Billancourt

* Centre de gérontologie Les Abondances,
service de long séjour,
92100 Boulogne-Billancourt

* Hopital Percy-HIA, services d’hématologie,
de médecine interne, de pneumologie,
92140 Clamart

* Hopital Antoine Béclere, Unité mobile de
soins palliafifs, 92141 Clamart

* Hopital Louis Mourier, 92701 Colombes
* H6pital Max Fourestier, 92000 Nanterre

* Maison médicale Notre-Dame-du-Lac,
92500 Rueil-Malmaison

* Hopital Foch, services de pneumologie et
d’‘oncologie, 92150 Suresnes

Seine Saint-Denis (93)

* Centre hospitalier Les Ormes - Unité
de soins continus - Alpha 93,
23370 Montfermeil

* Hopital Delafontaine, 93200 Saint-Denis

Val de Marne (94)

* Hopital Saint-Camille, Equipe mobile de
soins palliatifs : inferventions en médecine
générale et cardiologie,

94360 Bry-sur-Marne

* EHPAD Cousin de Méricourt,
94230 Cachan

* Centre Hospitalier Emile Roux,
Equipe mobile de soins palliafifs,
94450 Limeil-Brévannes

* Hopital BEgin-HIA, Oncologie et
gastro-entérologie, 94160 Saint-Mandé

* H6pital Paul Brousse, Unité de soins
palliatifs, 24800 Villejuif

* Institut Gustave Roussy, Service
d’hospitalisation, 94800 Villejuif



b) Recrutement, formation et accompagnement des bénévoles

Toutes les formations sont assurées par des professionnels : médecins, soignants,
psychologues, sociologues... et des bénévoles expérimentés qui viennent
témoigner et offrir une approche complémentaire a celle des professionnels.
Les formations dispensées par I'ASP fondatrice sont aussi ouvertes a des
parficipants voulant intégrer d’autres associafions de soins palliatifs.

Le recrutement et la formation du bénévole sont essentiels et infimement liés.
Le parcours de sélection débute avec la réunion d’information « Faisons
connaissance », qui vise a définir I'action du bénévole et les enjeux des soins
palliatifs. Les candidats bénévoles qui souhaitent continuer rencontreront un
bénévole ef un psychologue au cours de deux entretiens distincts. lls participe-
ront ensuite d la Session d'information et d’orientation (SIO), un week-end de
formation pour aborder les aspects généraux et théoriques des soins palliatifs
et de 'accompagnement, les aspects Iegislatifs, de la vie associative et la vie
en équipe.

A lissue de ces premiéres étapes, les candidafs retenus entameront une
période de parrainage de trois mois minimum lors de laquelle ils accompagneront
des personnes malades en bindbme avec des bénévoles expérimentés.
La derniere étape est la Session d’intégration (SI) de deux jours centrée sur la
pratique de I'accompagnement, sur I'échange et le partage d'expérience.
La formation continue est destinée aux bénévoles en activité pour parfaire leur
pratique d’accompagnement. En plus de la formation, I’ASP fondatrice doit
aussi accompagner et soutenir ses bénévoles.

Elle supervise la mise en place des groupes de parole, moments d’échange
entre les bénévoles et un psychologue attitré portant sur les expériences avec
les personnes malades. Les équipes de bénévoles sont réparties en 24 groupes
de parole qui se réunissent une fois par Mmois.

o]]e
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¢) Promotion de la culture palliative

Liaisons

..................................

Les journées de

I’ASP fondatrice :

les rites cultuels
autour de la mort

Rites funéraires

dans le judaisme

le bouddhisme

la religion catholigue
l'islam

Histoire d'une
euthanasie collective

Liaisons

un jeu pour facili

La revue ASP Liaisons

Deux numéros ont été édités et diffusés a pres de 8800
exemplaires.

Le numéro 56, de juin 2018, consacre une partie importante &
la question de I'euthanasie et de la fin de vie avec I'arficle du
Docteur Claire Fourcade et les tribunes des Docteurs Bernard
Devalois, Louis Puybasset et Daniele Lecomte.

La revue revient également sur la journée de I’ASP fondatrice
de février 2018 ayant pour theme « les rites cultuels autour de
la mort ». Joélle Dulauroy, psychologue, s‘interroge sur I'engao-
gement bénévole et Corinne Bebin, Présidente de la commis-
sion spécialisée Médico-sociale de la CRSA lle-de-France,
évoqgue la modernité des soins palliatifs.

Le numéro 57, de novembre 2018, informe des changements &
la téte de I’ASP fondatrice et de I'UNASP.

On y retrouve un article du Docteur Francois Natali sur la souf-
france des migrants et une interview de Valéria Milewski qui
réalise des biographies hospitalieres. Le philosophe Jacques
Ricot explique I'origine du mot bénévole et en quoi il fraduit un
acte de bienveillance. Brigitte Micheau, bénévole d’accompa-
gnement, développe une réflexion aufour de la prise en
charge palliative au domicile.

Le jeu a vos souhaifs au coeur des débats de I’ASP

Mercredi 19 septembre, I'’ASP fondatrice a eu le
plaisir d’accueillir le Dr Colette Peyrard, vice-pré-
sidente de la Fédération JALMALV, pour présenter
lors de deux ateliers le jeu « A vos souhaits ».

Il s‘agit d'un jeu de cartes qui permet d’aborder
les souhaits de chacun pour sa fin de vie. Ce
sont 50 bénévoles qui se sont réunis pour
échanger et réfléchir ensemble a leurs valeurs
et a leurs priorités & partir du jeu de carte.

Certains bénévoles envisagent de
le tester eux-mémes avec leurs
proches ou de le proposer en
EHPAD & des résidents désireux de
rédiger leurs directives anficipées.
Un pot amical a clos I'apres-midi.




Présence dans les médias

Noftre présence, en particulier dans les journaux municipaux, a
été importante en 2018 avec une trentaine d’articles appelant
des personnes souhaitant devenir bénévole a rejoindre I'ASP
fondatrice et & venir nous rencontrer sur les forums.

Réseaux sociaux

Notre page Facebook et notre compte twitter ont

été tres actifs en 2018, ce qui s’est traduit par une n ,
augmentation du nombre d’abonnés et une plus

grande visibilité.

Site internet

Le site internet, mis & jour régulierement, est fres apprécié
par Nos partenaires et le public qui le consultent.

Son référencement reste fres bon puisqu'’il apparait foujours
en premiere page des requétes pour différents mots clés
tels que « formation en soins palliatifs », « recherche de
bénévoles » ou « don soins palliatifs ».

www.aspfondatrice.org

Les interventions publiques de 2018

R — _ P L'année 2018 a été marquée par de
. . nombreuses interventions publiques,
wermmrcs avec la participation bimensuelle des

el soutenu

bénévoles de I'association au Chalet des
associations a I'hépital Ambroise Paré
(Boulogne) et a la permanence mensuelle
a la Cité de la Santé de la Cité des
Sciences et de l'Industrie de la Villette
(tous les premiers jeudis du mois). Nous
remercions les 12 bénévoles qui se sont
mobilisés et ont rencontré plus de 450
Wl Personnes. Ces actions permettent de
b sensibiliser & la culture palliative, aux
droits des personnes malades, aux enjeux
sociéfaux en lien avec lafin de vie et suscitent
- des demandes pour devenir bénévole
e de I'association.
Par ailleurs nous avons encouragé la présence des bénévoles de
I’ASP fondatrice dans des collogues, forums, et autres manifestations
publiques ou institutionnelles.

e ]3.



Liste des interventions publiques de 2018

27 mars : Intervention aupres d'aidants &
la demande de I'association CLIC Sillage

et de la Mutuelle Sociale Agricole d‘lle-de-

France, Saint- Denis

*2 mai: Débat a I'occasion de la sortie
officielle du film Hb&tel Salvation - Cinéma
Lincoln, Paris 8

* 16 mai : Forum de la Santé,
Dammarie-les-Lys

* 26 mai : Présentation a I'lGR, Villejuif

* 26 mai : Portes ouvertes a I'HOpital
Européen Georges Pompidou et
a I'hépital Paul Brousse a Villejuif

* 26 mai : Portes ouvertes a I'ndpital Henri
Mondor, Créteil

* 28 mai : Présentation du bénévolat aux
internes de réanimation, HEGP, Paris 15

*5juin : AG du Réseau Ensemble

* 8 juin : Stand ASP Tour de France des
soins de support, Paris

* 8 septembre : Forum des associations,
Le Perreux-sur-Marne

* 8 septembre : Forum des associations,
Clamart

* 8 septembre : Forum des associations,
Limeil-Brévannes

o144

* 8 septembre : Forum des associations,
Bry-sur-Marne

* 8 septembre : Forum des associations,
Vincennes

* 8 septembre : Forum des associations,
Paris 14

* 8 septembre : Forum des associations,
Asnieres

* 9 septembre : Forum des associations,
Rueil-Malmaison

* 9 septembre : Forum des associations,
Saint-Maur

* 12 octobre : Présentation Commission
des Usagers, Anfoine Béclere, Clamart

* 15 octobre : Infervention d la formation
de niveau 2 en soins palliatifs, hdpital Paul
Brousse, Villejuif

* 18 octobre : Intervention sur le bénévolat
d’‘accompagnement au DU Soins
Palliatifs, Université de Cergy-Pontfoise

* 19 octobre : Présentation Commission
des Usagers, hopital Paul Brousse, Villejuif

* 24 octobre : Forum Santé,
Pavillon-sous-bois

* 24 octobre : Forum des seniors, Melun

*21 novembre : Parficipation & I’Afterwork
"Adopte une association qui lufte contre
l'exclusion”, Paris 6



Actions avec le Collectif francilien d’accompagnants bénévoles

en soins palliatifs

Le Collectif francilien d’accompagnants bénévoles en soins palliatifs est composé
de 7 associations : I'ASP Yvelines, I'ASP 91, 'AIM-Jeanne Garnier, les petits freres des
Pauvres, Rivage, Jalmalv Paris lle-de-France, Jalmalv Val-d'Oise, et I'ASP fondatrice. I
a pour objectif de promouvoir collectivement |a culture des soins palliafifs.

Il se réunit une fois par mois et fémoigne de la formidable entente au sein de ce

secteur associafif,

Les activités du Collectif en 2018 ont été principalement centrées sur les rencontres
individuelles avec les parlementaires. Ces rencontres, organisées en collaboration
avec la SFAP, sont une belle opportunité pour faire entendre notre voix et parler de

notre expérience du terrain.

Représentation des usagers

En 2011, I'ASP fondatrice a été agréée comme association régionale re-
présentant les usagers du systeme de santé. L'agrément a été renouvelé

en 2016 pour 5 ans.

Ce statut donne aux bénévoles de I'ASP fondatrice le droit de postuler &
des postes de représentants des usagers (RU) dans les établissements de
santé de I'lle-de France. Cette possibilité est une opportunité de faire
connaitre et respecter les droits des personnes dans les hopitaux. Neuf
membres de I'ASP fondatrice étaient représentants des usagers en 2018.

Liste des établissements dans
lesquels I’ASP fondatrice a
un représentant des usagers

* Hopital Européen Georges
Pompidou (75)

* Hopital Henry Dunant (75)

* Groupe hospitalier Diaconesses
Croix Saint-Simon (75)

e Institut Curie (75)

* Hospitalisation & domicile
APHP (75)

* Hopital Foch (92)

* Hopital Européen de Paris (93)

« Etablissement APHP Emile Roux (94)
* Comité Régional de I'URAASS IDF

Participation au groupe de
travail du CNSPFV sur I'obstination
déraisonnable

Le Centre national des soins palliatifs et
de la fin de vie vise a favoriser 'acceés aux
droits et a participer a I'amélioration de
la fin de vie en France, en particulier
en encourageant le dialogue entre les
citoyens et les professionnels de santé.
Il a mis en place un groupe de travail sur
I'obstination déraisonnable qui a pour
but d'informer le grand public, collecter
des informations et accompagner les
politiques publiques sur le sujet.

Consciente de l'importance de ce travail,
I’ASP fondatrice a désigné un de ses
memibres pour apporter ses compétences

« et son expérience a ce groupe de fravail.
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L’ASP fondatrice
remercie

ses généreux
donateurs pour
leur soutien

en 2018.
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