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N°10 - Janvier 2023

Cette newsletter a pour objectif de vous informer de la vie associative d'Etre-1a, de vous
transmettre des ressources et de vous consulter sur certains sujets. N'hésitez pas a la partager
avec vos bénévoles !

Partenariats

L'enquéte: Etat des lieux du bénévolat et de la formation

Le college des bénévoles de la SFAP, le Centre Nationale Soins Palliatifs et
la cellule CNAM-SFAP sollicitent vos associations pour répondre a une
enquéte sur le bénévolat et la formation des bénévoles dans les
associations d'accompagnement en soins palliatifs. Cette enquéte est
essentielle car elle servira de base a une évolution des référentiels de
formation. Merci d'avance de votre participation !

Pour répondre cliquez sur ce lien: Je réponds a I'enquéte (1 réponse par
association).

Plaidoyer - Culture Palliative

Consultations sur la fin de vie : Etre-la est au rendez-vous
]

d

Le Mouvement Etre-la participe
aux débats sur la fin de vie. |



https://forms.gle/3aT4f7TZuctmtnjr8

Etre-la va étre auditionné a trois reprises dans le cadre des
consultations nationales sur la fin de vie:

Mardi 31 janvier - Sénat : mission d'information sur la fin de vie (aux
cotés de JALMALV, I'UNATC, La Ligue Nationale contre la Cancer et
I'Association Francaise des Aidants).

Jeudi 2 février - Conseil Economique, Social et Environnemental :
commission temporaire sur la fin de vie.

Jeudi 16 février - Assemblée Nationale : mission d'évaluation de la loi
Claeys-Leonetti (aux cotés des Petits Freres des Pauvres et de JALMALV).

Ce sont Thierry Praud (Délégué du Grand Est et directeur de I'association
Pierre Clément) et Francoise Desvaux (Secrétaire Générale d'Etre-la et
d'Etre-1d Grand-Paris) qui nous représenteront lors de ces auditions
préparées avec le bureau, et qui relaierons nos principaux messages:

® Témoigner de notre expérience associative au plus pres des patients et de leurs
proches, expliquer a quelles demandes nos bénévoles sont confrontés.

® Raconter I'impact positif de 'accompagnement et des soins palliatifs, qui
changent radicalement le vécu des patients et des familles confrontés a la
fin de vie et a la maladie grave.

® Evoquer notre rdole auprés du grand public et le fait que de nombreuses
personnes ne savent pas a qui s’adresser ni ou s’informer sur les questions
de fin de vie, d’accés aux soins palliatifs, de rédaction des directives
anticipées...

e Pointer et illustrer la dégradation de I'offre et de la qualité des soins
palliatifs, percue dans de nombreux lieux de soins par nos associations.

® Plutét que d'envisager une évolution législative, permettre I’acces réel au
droit aux soins palliatifs et a I’laccompagnement... et aller au bout de
I’application des lois récentes sur la fin de vie.

® Donner des moyens a la hauteur des besoins (dans un contexte de
vieillissement de la population) et de nos ambitions pour la fin de vie, pour le
développement des soins palliatifs, et notamment pour les associations
d'accompagnement.

® Donner une place centrale a I’écoute, a I’accompagnement et a la qualité de

soins.

Le chantier 2023: renforcer notre plaidoyer et notre
visibilité aupres des décideurs publics

Les débats actuels sur la fin de vie sont une opportunité pour
mieux faire connaitre les soins palliatifs, nos associations et tout
I'apport de l'accompagnement bénévole. Apres ces 1léres auditions
nationales, la rédaction d'une tribune a I'automne dernier et la
participation de nombreuses associations a des débats publics a I'échelle
locale, le Conseil d'Administration souhaite qu'Etre-la prolonge
dans la durée ce travail sur son positionnement et son plaidoyer.

Avec, a la clef, plusieurs objectifs: construire un discours clair et partagé
sur tous les enjeux de société qui intéressent nos associations, étre percu
a I'échelle nationale comme un acteur de référence sur les sujets de soins
palliatifs et de fin de vie, favoriser nos partenariats et le développement
de nos associations et de leurs projets.

Pour cela, Etre-l3 ménera un travail collectif impliquant ses associations



membres. Nous serons accompagnés dans cette démarche par une
agence de conseil en Affaires Publiques spécialisée dans le secteur de la
santé.

Communication
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Les chiffres: I'audience d'Etre-la grandit !

Le travail mené avec notre agence de communication, la Social
Room, commence a porter ses fruits.

Alors que I'amélioration du référencement de notre site Internet et notre
activité sur les réseaux sociaux ont démarré fin septembre dernier, voici
un ler bilan dressé fin 2022:

e 6 700 visiteurs uniques ont consulté le site web d'Etre-la en
décembre 2022 (contre 300 en juillet et 600 en septembre).

e + de 1 500 personnes étaient abonnées a I'un de nos comptes
sur les réseaux sociaux (Facebook, Linkedln, Instagram) au 31
décembre 2022.

e En moyenne chacune de nos publications a été vue par 4 500
personnes.

e 120 candidatures bénévoles sont parvenues via le site d'Etre-la
entre septembre de décembre 2022.

Nous continuerons a développer la communication nationale d'Etre-1a en
2023 afin que ces léres avancées se confirment et s'amplifient !

Charte graphique, logo, supports de com': vous pouvez
étre aidés !

Un grand merci a toutes les associations pour le travail déja
fourni pour converger autour de notre banniére commune et de la
nouvelle identité graphique d'Etre-13 !

Que ce soit pour ajouter le logo sur votre site Internet, partager nos
communications sur les réseaux sociaux, mentionner |'appartenance a
Etre-la dans vos statuts ou encore élaborer une nouvelle plaquette,
n'hésitez pas a vous appuyer sur les ressources de I'espace adhérents du
site Internet ou a nous solliciter directement par mail ou téléphone. Etre-
la a aussi pour role de faciliter vos démarches et de vous
accompagner, avec |'objectif que notre mouvement et nos associations
aient une identité claire et unie !

Et, pour les associations qui ne disposent pas de site web, n'oubliez pas:
une page du site d'Etre-13 est désormais dédiée & votre association.


https://etre-la.org/vos-outils-de-communication/

N'hésitez pas a demander a la personnaliser !

Formations - Webinaires

Prochain Webinaire : Le MOOC “Se former aux soins
palliatifs”

Notre prochain webinaire sera consacré a notre MOOC (formation en
ligne) “Se former aux soins palliatifs”.

Il aura lieu le jeudi 9 mars de 17h30 a 19h.

Au menu:

e présentation des objectifs et du contenu du MOOC

e retour sur son évolution présente et future (nouveaux modules)

e aspects pratiques (inscriptions, validation...)

e comment utiliser le MOOC au sein de nos associations? Pour nos
bénévoles / au cours de la formation initiale / pour des soignants ou
étudiants en filiere “santé” / pour des événements autour des soins
palliatifs...

Pour vous inscrire, il vous suffit de cliquer sur le lien ci-dessous !

Je m'inscris au webinaire Etre-
la

Le replay: Web-conférence “Profil et motivation des
bénévoles”

Retrouvez la web-conférence de Caroline Varay “Profil et Motivation des
bénévoles” sur notre chaine YouTube.

Merci aux nombreux participants qui ont profité de ce regard nouveau

porté sur notre bénévolat et ont fait de ce moment un temps d'échanges
fructueux !
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Et n'oubliez pas de nous suivre sur les réseaux sociaux !



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScWpA-GrtzEQ-Dm_7yU6IYRppmduqMYI8w_1Xkw78M_-VnIcw/viewform?usp=sf_link
https://youtu.be/lp-sOHNUQp0

Facebook

Instagram
LinkedIn

e 4 février 2023: rencontre régionale de Nouvelle Aquitaine (a
Limoges)

e 6 mars 2023 : Conseil d'administration (en visio)

e 11 mars 2023: Rencotre Régionale de Bretagne (a Chateaulin)

e 16 mars 2023: Rencontre Régionale d'Occitanie (a Carcassonne)

e 27 mars 2023 : AG d'Etre-la (a Paris)

e 14-16 juin 2023: Congres de la SFAP (a Nantes)

A bientdt pour d'autres nouvelles d'Etre-13 !

Etre-la
39 avenue de Clichy, 75017, Paris
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