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Lieux de vie, les centres d’hébergement et de
soins de longue durée (CHSLD) sont également des
lieux de mort. ls accueillent des personnes qui ont
besoin d’assistance pour les activités de la vie quo-
tidienne (se déplacer, se laver, shabiller, manger), et
qui sont incapables de vivre 2 domicile en raison d’in-
capacités physiques ou cognitives importantes. Des
efforts sont faits depuis plusieurs années pour en faire
des «milieux de vie», des environnements qui favo-
risent le bien-étre et 'autonomie des résidents, qui
offrent des services personnalisés respectant, autant
que possible, les goits, les besoins et les valeurs de
chaque résident. En méme temps, les personnes qui y
sont admises sont de moins en moins autonomes et a
un stade de plus en plus avancé de leur maladie (phy-
sique ou cognitive), tant et si bien qu'elles meurent
apres leur admission plus rapidement qu'autrefois®.
Les déces sont fréquents, la maladie et le déclin sont
omniprésents. Lieux de vie, les centres d’héberge-
ment sont également des lieux ot I'on termine sa
vie. Lexpression «derniére demeure» conjugue cette
double dimension.

C’est dans ce contexte qu'une équipe de béné-
voles en soins palliatifs a été mise sur pied au centre
d’hébergement Hopital général de Québec (HGQ)?.
Dans le souci de ne laisser aucune personne mourir
seule, ces bénévoles accompagnent les personnes en
fin de vie, les écoutent, les apaisent et les soutiennent.
De jour comme de nuit, ils se relaient ou relaient
les familles a leur chevet. Unique dans la région de
Québec, 'équipe de bénévoles du centre d’héberge-
ment HGQ est 'une des rares 2 offrir de 'accompa-
gnement en fin de vie en établissement de soins de
longue durée.

Le présent article reprend les principales conclu-
sions d’une étude visant a dresser un premier bilan
de cette initiative et A en faire 'évaluation. Il est 'oc-
casion de revenir sur le role et la contribution des
bénévoles dans 'accompagnement de fin de vie et de
sinterroger sur la place des soins de fin de vie dans les
établissements de soins de longue durée — les condi-
tions particulieres dans lesquelles 'accompagnement
se fait, les difficultés rencontrées et les réponses qui
peuvent y étre apportées.

68 Les Cahiers francophones de soins palliatifs ® Volume 18, numéro 1



1. UNEEQUIPE A UN POINT TOURNANT

Léquipe de bénévoles s’est donné pour mis-
sion d’accompagner les résidents en fin de vie*
afin qu’aucun résident — surtout ceux qui n'ont
aucune famille — ne meure seul, mais également
d’améliorer la qualité de vie des résidents en fin de
vie, en créant un climat humain, chaleureux et serein,
en plus d’offrir un répit aux familles qui accom-
pagnent un proche en fin de vie et de seconder les
équipes soignantes qui ne peuvent toujours demeurer
prés du mourant. Daccompagnement consiste 2 se
rendre au chevet du résident en fin de vie, de le ras-
surer par une présence réconfortante et aidante. Le
role de 'accompagnateur bénévole consiste plus pré-
cisément a (Soins palliatifs HGQ, s.d.):

e Demeurer attentif aux besoins physiques, psy-
chologiques, sociaux et spirituels de la personne
accompagnée;

*  Observer les gestes d’inconfort et faire appel au
personnel médical pour en diagnostiquer les
causes et apporter le soulagement adéquat;

* Dialoguer avec la personne, si elle en est encore
capable. Sinon, lui parler fréquemment pour
qu'elle sente une présence pres d’elle. Se tenir
toujours face a la personne accompagnée pour
que, lorsqu’elle ouvre les yeux, elle sache immé-
diatement qu’elle n’est pas seule;

* Avec la permission de la personne, lui tenir la
main, placer une main sur son épaule ou sur sa
téte;

* Répondre a des besoins simples tels que faire
boire, humecter les levres, relever la couverture
si la personne a froid, etc. Le bénévole ne doit
pas donner de soins corporels ou médicaux. Il
doit faire appel au personnel médical en toutes
circonstances.

En 2016, au moment de notre enquéte, I'équipe

en soins palliatifs de 'THGQ était composée de 14

bénévoles actifs, auxquels s'ajoutent 5 employés de

Iétablissement. Ces derniers — un gestionnaire, un

intervenant en soins spirituels, une infirmiére, un

travailleur social et une adjointe administrative —
assuraient la responsabilité de la sélection, de I'enca-
drement, de la formation et de la supervision des
accompagnants bénévoles (Soins palliatifs HGQ,
s.d.). Le gestionnaire était chargé de la liaison avec le
personnel et la direction du Centre, I'intervenant en
soins spirituels animait les rencontres, l'infirmiére et
le travailleur social conseillaient au besoin les béné-
voles sur 'accompagnement, et 'adjointe administra-
tive convoquait les rencontres et assumait les tiches
cléricales.

Apres dix années d’activité, les membres de
'équipe ont manifesté un intérét a dresser un bilan
de leur expérience et A évaluer leur contribution 2
Pamélioration de la qualité des services et au bien-
étre des personnes — les résidents, les proches, ainsi
que le personnel — du centre d’hébergement HGQ.
Ce bilan et cette évaluation se sont imposés pour
quatre grandes raisons. Premi¢rement, avec le départ
des fondateurs de 'équipe et des bénévoles de la pre-
miere heure, 'équipe peinait a recruter de nouveaux
membres et connaissait un certain essoufflement.
Deuxi¢émement, un besoin de clarification et d’ajuste-
ment de la mission et du fonctionnement de I'équipe
sest fait sentir suite a la réorganisation compléte de
Pétablissement, consécutive 2 la réforme du réseau de
la santé et des services sociaux entreprise en 2015. Le
changement des gestionnaires responsables des béné-
voles, le roulement du personnel chargé de la liaison
entre les bénévoles et les équipes soignantes, et la
transformation de ces équipes ont provoqué des per-
turbations et des dysfonctionnements. Les bénévoles
ont eu le sentiment d’étre moins connus, reconnus
et appuyés. Troisitmement, les soins palliatifs sont
appelés a prendre de 'importance dans les CHSLD,
notamment en raison du fait que les personnes qui
y sont admises sont dans un état plus avancé de leur
maladie et décedent plus rapidement qu'autrefois
apres leur admission. La Loi concernant les soins de
fin de vie (2014) et le Plan de développement 2015-
2020 en soins palliatifs et de fin de vie (2015) du
Gouvernement du Québec prévoient I'implantation
de soins palliatifs dans tous ces établissements. Dans
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ce contexte, il était essentiel d’évaluer le fonction-
nement et apport de 'équipe du centre d’héber-
gement HGQ aux soins de fin de vie, de dégager
ses forces et ses faiblesses, afin de guider les autres
centres dans la constitution d’une équipe semblable.
Quatriemement, ce bilan et cette évaluation étaient
motivés par un besoin de reconnaissance: rendre
visible et public 'accompagnement fait par les béné-
voles, souligner leur générosité et leur savoir-faire, et
mettre en valeur leur contribution au bien-étre et a la
dignité des personnes en fin de vie.

Ce bilan et cette évaluation nous ont été confiés.
Entre juin 2016 et mai 2017, nous avons conduit une
étude ayant pour objectif de décrire et d’évaluer 'ac-
compagnement bénévole en soins palliatifs au centre
d’hébergement HGQ), afin d’en améliorer le fonc-
tionnement. Plus spécifiquement, cette étude visait
a: 1) préciser les objectifs et les attentes des bénévoles
et du personnel a I'égard de 'accompagnement béné-
vole; 2) décrire l'organisation, le fonctionnement et
Iencadrement de I'équipe de bénévoles, comprendre
son évolution et les difficultés rencontrées au cours
des années; 3) évaluer les impacts aupres de la clien-
tele et du personnel soignant; 4) examiner le mode
de recrutement et de sélection des bénévoles, ainsi
que la pertinence de la formation qui leur est offerte;
5) connaitre les motivations des bénévoles, leurs satis-
factions, les conditions qui facilitent leur engagement
et leur désir de continuer, afin d’assurer une conti-
nuité.

Pour répondre a ces objectifs, quatre types
de données ont été recueillies et analysées’: 1) des
observations 77 situ: nous avons nous-mémes accom-
pagné des personnes en fin de vie pendant une année,
afin de nous familiariser avec le fonctionnement et
la nature de 'accompagnement en soins palliatifs
a PTHGQ; ces observations participantes nous ont
permis de mieux connaitre et de mieux comprendre
les interactions des bénévoles avec la personne en
fin de vie, ses proches et le personnel soignant, les
habiletés et savoir-faire requis, le fonctionnement
au quotidien du service d’accompagnement; 2) des
observations réalisées lors des réunions mensuelles

de I'équipe en soins palliatifs (n=5), ce qui nous per-
mettait d’entendre les témoignages des bénévoles sur
leur expérience d’accompagnement, et de prendre
connaissance de leurs préoccupations et de leurs
besoins, ainsi que des réponses apportées par I'orga-
nisation; 3) des entrevues individuelles, aupres d’an-
ciens bénévoles (n=7), de bénévoles actifs (n=3), de
gestionnaires et de professionnels de la santé (n=5),
portant sur les divers aspects de I'accompagnement
(déroulement, gestes et paroles, difficultés), du fonc-
tionnement de I'équipe et de son encadrement (sélec-
tion des bénévoles, rencontres d’équipes, formation,
soutien), ainsi que leurs expériences personnelles
(motivations, satisfactions et insatisfactions); 4) des
entrevues de groupe aupres des équipes soignantes
(5 équipes, 15 personnes au total) portant sur leurs
relations et la collaboration avec les bénévoles, I'ap-
port de ces derniers au bien-étre des résidents et a la
qualité des services, et 'appréciation qu’ils en font;
5) les données statistiques, compilées au cours des
dernieres années par les bénévoles de 'équipe, tou-
chant les accompagnements réalisés au cours des der-
niéres années.

Dans les prochaines sections, nous reprendrons
une partie de ces données et des analyses qui en ont
été faites. Nous reviendrons d’abord sur 'accom-
pagnement en tant que tel: le fonctionnement de
I'équipe et du service, ce que font les bénévoles, ce
qu’ils apportent et la satisfaction a I'endroit de I'ac-
compagnement bénévole. Nous nous arréterons
ensuite aux particularités de cet accompagnement en
fin de vie, les difficultés rencontrées et la spécificité
des soins de fin de vie en centre d’hébergement et
de soins de longue durée. Nous discuterons enfin
des difficultés que pose I'intégration incompléte de
I'équipe au sein de Iétablissement. Nous conclurons
par quelques observations et propositions.

70 Les Cahiers francophones de soins palliatifs ® Volume 18, numéro 1



2. VARIATIONS SUR LA PRESENCE

Les accompagnements par des bénévoles sont
offerts le jour, le soir et la nuit, 7 jours par semaine,
365 jours par année. Ils se font 4 la demande de
I'équipe soignante et de la famille du résident.
Lorsque I'équipe soignante évalue que le résident
est en fin de vie, qU’il en est a ses derniers jours ou
derniéres semaines, elle peut demander I'aide des
bénévoles. La demande peut étre motivée par le fait
que le résident a peu ou pas de famille et de proches
pour 'accompagner, ou pour donner un répit aux
proches qui sont tres présents, et desquels il faut alors
obtenir I'accord. En 2016, I'équipe a accompagné 38
résidents en fin de vie (pour un total de 731 heures
d’accompagnement), soit environ la moitié des 71
résidents décédés dans 'année®.

La demande est transmise a la réceptionniste
du centre, qui contacte par téléphone les bénévoles
qui ont indiqué leur disponibilité pour les périodes
demandées, et leur propose I'une ou l'autre de ces
périodes en essayant de combler le plus de plages
possible. Les demandes d’accompagnement doivent
étre comblées la journée méme, soit quelques heures
avant que débute 'accompagnement. Le bénévole qui
accepte se présente a I'unité ot se trouve la chambre
du résident en fin de vie, afin d’aviser le personnel
soignant de son arrivée et recevoir quelques informa-
tions concernant la condition du résident: la maladie
dont il souffre, certains symptdmes (ex.: agitation,
apnée du sommeil), son attitude ou ses réactions face
a la maladie (ex.: elle est angoissée ou paisible) ou face
a la mort (ex.: elle est tres croyante), et la présence
des autres (ex.: elle aime ou n’aime pas étre touchée,
elle est incapable de parler, mais semble comprendre
ce quon lui dit)”. Le bénévole se présente ensuite
au résident. Il lui donne son nom et la raison de sa
présence. Lorsque la condition du résident semble se
détériorer, que celui-ci semble éprouver des douleurs
ou des malaises plus importants, ou qu’il décede, le
bénévole en informe le personnel soignant, lequel
juge ce qu’il convient alors de faire. Lorsque 'accom-

pagnement prend fin, le bénévole avise le résident et
le personnel de son départ.

Chaque accompagnement dure entre 3 et 4
heures. Le bénévole sassoit au chevet de la personne
en fin de vie. Si le résident est conscient, il pourra
échanger avec lui, s'informer de son confort ou de
ses besoins, le rassurer, parler de divers sujets (ex.:
les enfants dont la photo orne la table de chevet),
prier avec elle si elle le désire. Si le résident dort,
le bénévole pourra tout simplement s’asseoir en
silence, lui caresser le bras s’il est agité, ou lire tout en
ayant un ceil sur lui. Lorsque le personnel soignant
entre dans la chambre pour des soins corporels (ex.:
changer la culotte d’incontinence), le bénévole quitte
la chambre jusqu'a ce que le personnel ait terminé.
Comme les accompagnements bénévoles en soins
palliatifs que 'on retrouve dans d’autres types d’éta-
blissements (Sévigny ez al., 2010a), les accompagne-
ments au centre d’hébergement HGQ sont faits de
petits gestes, simples et discrets, parfois insaisissables,
voire évanescents, comme un sourire (Beyrie et al.,
2017), mais aussi de beaucoup de retenue. La volonté
de la personne en fin de vie doit étre respectée, le
bénévole ne lui impose ni ses valeurs ni ses objectifs,
pas méme sa présence. Cela implique d’étre a 'écoute
de la personne pour connaitre ses besoins et ses désirs
(les deviner dans ses gestes et mouvements, si elle ne
peut sexprimer verbalement), d’offrir une proximité
physique, mais aussi morale (empathie), et manifester
de la souplesse pour s'adapter a la situation®.

Le mot «présence» combine les différentes mis-
sions que les bénévoles se donnent et leur conception
de 'accompagnement. Nous avons relevé au moins
6 significations différentes du mot «présence» dans
les propos échangés entre les membres de 'équipe de
bénévoles lors d'une rencontre tenue en 2016°:

1. Etre présent, Cest ne pas laisser la personne
mourir seule. Devant la mort et la souffrance, per-
sonne nest laissé a lui-méme, quels que soient sa
condition physique ou sociale, son sexe ou son ori-
gine ethnique, ses croyances ou sa foi; quelqu'un est
présent malgré I'inconfort et le sommeil, 'odeur des
corps nécrosés, I'agressivité due a la démence, la vue
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des corps amaigris. Caccompagnement est la recon-
naissance d’'une commune humanité.

2. Etre présent, c’est assurer le confort et le
réconfort de la personne, en lui apportant un sou-
lagement (caresser, redresser oreiller, réchauffer les
mains ou les pieds, etc.), en diminuant 'inquiétude,
la peur et I'anxiété de la personne (en lui parlant, en
lui tenant la main, en la distrayant parfois, en priant
avec elle, ou en la bénissant), ou en allant chercher un
membre du personnel pour la soulager lorsqu'on ne
peut pas le faire soi-méme.

3. Etre présent, Cest procurer un sentiment
de sécurité au personnel et a la famille (cette der-
ni¢re peut s'absenter plusieurs heures, s'éloigner un
moment alors que quelqu’un veille en son absence),
et prévenir le personnel s'il y a un probléeme.

4. Etre présent, Cest étre entiérement 13, 2
’écoute, concentré et attentif aux signes d’incon-
fort, d’inquiétude, de douleur, d’angoisse, d’expres-
sion d’un besoin, afin d’y répondre du mieux que
Ion peut. Clest étre attentif aux paroles, murmures
ou gémissements, aux expressions du visage, aux
demandes exprimées par les mains, aux indices par-
fois tres faibles, a peine perceptibles, comme aux
gestes parfois brusques, violents et inquiétants. Ce
qui aide ou favorise cette attention, c’est de connaitre
un peu la personne: son état, son évolution, ses
symptomes, mais également si elle aime étre touchée,
si elle est consciente, si elle a des gestes brusques et
dangereux, ce qui la réconforte.

5. Etre présent, c’est chercher a établir un
contact, une communication, en 'absence de réponse
et dans lincertitude. Le bénévole ne sait jamais si
la personne est consciente de sa présence, si elle la
ressent, si cela lui fait du bien. Le bénévole fait en
quelque sorte le pari, sans certitude ou confirmation,
que sa présence réconforte ou rassure la personne.
Le bénévole fait également face parfois a sa propre
impuissance: il ne sait pas toujours comment sou-
lager une douleur ou réagir a 'agressivité, faire face a
la mort lorsqu’elle est violente, agitée, douloureuse.

6. Enfin, étre présent c’est témoigner devant
les autres. La seule présence du bénévole dit quelque
chose: 'importance de voir la misére ou la souffrance
de '’homme, de ne pas se dérober, le souci de tout le
personnel et de I'organisation pour donner les meil-
leurs soins possibles a la personne mourante, la valeur
et 'importance qu'on lui reconnait.

Dans les six significations qu’elle peut prendre,
la «présence» a toujours une dimension physique
(le bénévole est 1a, dans la chambre, tout prés de
la personne, il la touche ou lui parle), une dimen-
sion symbolique (la présence en elle-méme signifie
quelque chose, au mourant ou a 'entourage) et une
dimension fonctionnelle (la présence permet quelque
chose: un apaisement, de meilleurs soins, la possibi-
lité pour la famille de se reposer ou pour les interve-
nants de mieux s’occuper des résidents)®.

On retrouve, dans les propos et les témoignages
des bénévoles lors des rencontres d’équipe, I'idéal
de la «bonne mort» qui domine dans le champ des
soins palliatifs: une fin de vie apaisée, sereine, calme,
les douleurs controlées, avec la possibilité de faire ses
adieux a ses proches (Castra, 2003 ; Simard, 2014-
2015). Une mort paisible, sans souffrance apparente,
lorsque la personne s’éteint dans son sommeil, est
toujours saluée par les bénévoles. La présence des
membres de la famille est également importante pour
les bénévoles. Ces derniers sont trés sensibles aux
manifestations de tendresse et d’affection entre les
résidents en fin de vie et leurs proches. Les béné-
voles aiment se souvenir et raconter aux membres de
I'équipe les accompagnements un peu exceptionnels,
ces «moments privilégiés» ou la famille a pu faire
ses adieux, ou le mourant a su communiquer aux
bénévoles ses sentiments ou sa gratitude. Parfois, les
comportements agressifs ou hostiles, le refus de parler
ou de se laisser approcher ne facilitent pas 'accom-
pagnement et peuvent étre vexants, mais, pour les
bénévoles, I'important, cest d’avoir le sentiment de
contribuer au réconfort, au calme ou 2 la sérénité.

La principale source de satisfaction des béné-
voles est I'expérience vécue lors des accompagne-
ments. Leur présence permet d’assurer le confort
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de la personne mourante en informant le personnel
soignant des changements de I’état et de la condi-
tion de la personne accompagnée. Les bénévoles se
sentent utiles aux familles et au personnel soignant,
ils ont le sentiment de contribuer au confort de la
personne. Laccompagnement en fin de vie est aussi
vécu par les bénévoles comme un moment privi-
légié, un rendez-vous intime et unique entre deux
inconnus a une période charniere de la vie, la mort.
Accompagner, c’est vivre une expérience riche en
émotions et humainement gratifiante, malgré les
silences, la fatigue et les odeurs parfois désagréables.

Pour les membres des équipes soignantes ren-
contrés (infirmieres, préposés, gestionnaires), la pré-
sence des bénévoles en soins palliatifs contribue au
bien-étre des résidents mourants, ainsi qu'a 'amé-
lioration des soins de confort. Ils ne représentent en
aucune fagon des concurrents dans 'accompagne-
ment des résidents en fin de vie, comme c’est parfois
le cas ailleurs (Tibi-Lévy et Burgener, 2017). Les
membres des équipes soignantes ressentent plutot
un soulagement lorsqu'un bénévole est présent pour
accompagner un résident. Souvent surchargé par ses
taches, le personnel soignant ne peut étre constam-
ment au chevet d’'un mourant; la présence d’'un
accompagnateur bénévole rassure le personnel et lui
permet de vaquer a d’autres tiches, I'esprit tranquille.
Les observations émises par le bénévole sur le chan-
gement de I'état de santé du résident sont également
importantes pour le personnel soignant.

Nous avons d renoncer a interroger des mem-
bres des familles de résidents décédés, malgré I'intérét
de leur point de vue, pour des raisons matérielles
(manque de temps et de ressources) et des raisons
éthiques (respect du deuil vécu par les personnes).
Toutefois, nos observations indiquent que les mem-
bres des familles semblent trés contents de la présence
des bénévoles, car ceux-ci leur apportent un répit,
un sentiment de sécurité et de réconfort. Lorsque
les bénévoles croisent des membres des familles
au chevet du résident, pour prendre le relais ou se
faire remplacer, ils recoivent de nombreuses mar-
ques de reconnaissance. Les familles ne manquent

généralement pas I'occasion de leur dire comment
leur présence est utile et a quel point elle les rassure.
Parfois, la famille confie ses peines et ses émotions au
bénévole. Nous en avons fait nous-mémes plusieurs
fois Uexpérience, et les bénévoles le relatent lors des
rencontres d’équipe. Des lettres de remerciements,
envoyées par les familles a I'établissement apres le
déces de leur proche, en témoignent également.

Multidimensionnelle, la présence des bénévoles
est une action gratifiante pour ces derniers et elle est
trés bien percue par le personnel du centre d’héber-
gement et les familles. Dans son principe et ses fina-
lités, 'accompagnement ne souleve aucune difficulté.
Examinons maintenant plus en détail ses conditions
d’exercice.

3. SPECIFICITES DE
LACCOMPAGNEMENT

Laccompagnement bénévole au centre d’'Héber-
gement Hopital général de Québec se distingue, sur
quatre points importants, de la plupart des accompa-
gnements bénévoles de fin de vie pratiqués dans les
unités hospitali¢res de soins palliatifs ou les centres
spécialisés: il est silencieux, intermittent, de courte
durée et se fait trés souvent de nuit'!. Ces spécificités
ne sont pas sans soulever des difficultés ou des défis.

1) Un accompagnement silencieux.
Laccompagnement se fait généralement dans le
silence. Le bénévole peut avoir des échanges verbaux
avec le résident en fin de vie, mais ces échanges sont
rares et relativement brefs. Les résidents sont tres
malades, faibles, souvent sous médication afin de
soulager leurs douleurs, ce qui les plonge dans de
longs sommeils. Ils souffrent souvent de maladies
(ex.: démences) qui limitent ou interdisent la com-
munication verbale, ou encore provoquent 'aphasie.
De plus, les accompagnements se font surtout en
soirée et pendant la nuit, moments ot le résident est
le plus souvent endormi. Cette absence de commu-
nication verbale limite les échanges entre le bénévole
et la personne en fin de vie. Les bénévoles peuvent
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certes rassurer et apaiser la personne, et ainsi jouer
leur réle, sans qu’il y ait d’échange verbal. Attentifs
a la moindre parole, au moindre geste, au moindre
désir ou sentiment de la personne mourante, obligés
de deviner dans le silence de celle-ci une volonté, un
espoir, I'expression d’un bien-étre ou d’une gratitude,
les bénévoles doivent en partie imaginer ce que la
personne vit ou ressent. Ils doivent faire le pari qu'on
lui apporte réconfort et bien-étre, sans jamais en étre
certain. Ils ont d’autant plus besoin de parler de leur
expérience avec les autres bénévoles, de la mettre en
mots pour lui donner une réalité et un sens'. Ils ont
besoin de reconnaissance, non seulement parce que
la reconnaissance est la « paie» de tout bénévole, mais
aussi parce que leur contribution au bien-étre de la
personne est peu tangible ou visible. Il faut accepter
le silence de la personne mourante pour faire cet
accompagnement; cela ne conviendra pas toujours
aux bénévoles en quéte d’expérience intense basée sur
la parole, et pour qui la communication verbale est
essentielle.

2) Un accompagnement intermittent. Les
demandes d’accompagnement sont imprévisibles.
Il peut y en avoir plusieurs la méme semaine, puis
aucune pendant les semaines suivantes. Un béné-
vole pourra faire de 'accompagnement trois jours de
suite, puis aucun pendant un mois, et méme plus.
Il n'a pas d’horaire fixe. A une période intense d’ac-
compagnement peut succéder une période plus ou
moins longue d’inactivité. Cette intermittence a pour
effet que les bénévoles sont tres sollicités a certains
moments — ce qui peut devenir fatiguant si cest la
nuit — puis ne plus étre appelé pendant une longue
période — ce qui est démobilisant. Labsence d’ho-
raire régulier ne permet pas de planifier son temps,
et des accompagnements trop espacés freinent les
sentiments d’engagement envers I'équipe et d’appar-
tenance a celle-ci.

3) Un accompagnement de courte durée.
L'accompagnement ne s’échelonne pas sur une
longue période. La personne décede souvent dans la
semaine suivant le début de I'accompagnement. Le
méme bénévole pourra accompagner deux ou trois

jours de suite, rarement davantage. Les nouveaux
résidents en CHSLD arrivent dans un état d’avan-
cement de leur maladie et de perte d’autonomie plus
grand quauparavant, et décedent plus rapidement
apres leur admission. Ils sont souvent emportés rapi-
dement par une maladie opportuniste, comme une
pneumonie. Si 'accompagnement est parfois intense
et riche en émotions, le bénévole ne développe pas
une relation prolongée avec le résident.

4) Un accompagnement de nuit. Les demandes
d’accompagnement bénévole sont majoritairement
pour la soirée et la nuit, lorsquil y a moins de per-
sonnel pour répondre aux demandes et surveiller
la personne en fin de vie, et que les membres des
familles ont besoin de se reposer. En 2016, 80 % des
accompagnements se sont fait entre 18 h et minuit.
Léquipe de bénévoles est une petite équipe, et tous
ne sont pas disponibles pour faire de I'accompagne-
ment le soir et la nuit, périodes ou les besoins sont
plus grands. Cela fait en sorte que la plus grande
partie des accompagnements sont effectués par les
mémes bénévoles. Par exemple, en 2015 et 2016,
environ 80 % des heures d’accompagnement ont été
comblées par les mémes six bénévoles, qui vivent par-
fois un certain épuisement physique et psychologique
(Allaire et Gagnon, 2017). Accompagner trois nuits
consécutives contribue a déséquilibrer les heures de
sommeil et perturbe la vie privée. Cela crée un écart
entre les demandes d’accompagnement formulées par
les équipes soignantes et les familles, et les réponses
que les bénévoles ne sont pas en mesure d’apporter.
Environ 40 % des demandes d’accompagnement
faites par les équipes soignantes ne sont pas com-
blées. C’est principalement le soir et la nuit, ainsi que
pendant les vacances d’été, que 'on a le plus de diffi-
cultés a trouver des bénévoles disponibles.

Ces quatre particularités de 'accompagnement
bénévole a THGQ sont liées en partie 2 la situation
particuliére des personnes en fin de vie en établis-
sement de soins de longue durée'. Les résidents
souffrent de maladies chroniques et dégénératives
(ex.: parkinson, maladie pulmonaire obstructive,
problémes cardiaques, troubles neurologiques), par-
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fois multiples, avec des limitations physiques séveres
et souvent aggravées par des épisodes de problemes
aigus. Les symptomes, les soins requis et les effets
secondaires de ces soins sont différents de ceux des
personnes qui souffrent d’un cancer, pour lesquels
les soins palliatifs ont été principalement congus. 1l
est difficile de séparer le déclin de la personne de la
phase terminale en raison de sa maladie chronique.
Les résidents sont souvent atteints d’'une démence
ou d’'une maladie qui rend la communication verbale
difficile ou impossible. Lévolution de leur condition
rend également la mort trés imprévisible: ils peuvent
décéder en quelques jours — voire moins de 24 heures
— ou s’éteindre plus lentement. Ils peuvent également
recevoir un diagnostic de fin de vie et, contre toute
attente, se rétablir apres quelques jours. Ces facteurs
contribuent a rendre I'accompagnement silencieux,
intermittent et de courte durée. Ils contribuent a
fragiliser 'équipe en freinant le recrutement, I'enga-
gement et le sentiment d’appartenance de plusieurs
bénévoles.

4. UNE INTEGRATION INCOMPLETE

Les principales caractéristiques de I'accompa-
gnement et des conditions dans lesquelles il se pra-
tique ne sont pas les seuls facteurs qui fragilisent
équipe. La place de celle-ci au sein de I'organisation
souléve des difficultés. Nous avons vu plus haut com-
ment I'accompagnement bénévole est intégré a l'offre
de services au centre d’hébergement, et comment
lappréciation que les équipes soignantes en font est
trés positive. Pour autant, 'équipe souffre d’'un défaut
d’intégration au centre d’hébergement.

Les professionnels et les gestionnaires, sous la
responsabilité desquels I'équipe est placée, ne dispo-
sent pas des moyens nécessaires pour encadrer celle-ci
convenablement. Ils sont forcés d’assumer ces fonc-
tions sans étre dégagés de leurs autres tiches ni béné-
ficier d’un soutien administratif tangible. Léquipe
de soins palliatifs ne dispose pas de budget dédié a la

formation des bénévoles, ou de déboursements pour

assister a des conférences a I'extérieur de THGQ ou a
des journées de formation offertes par un organisme
communautaire. Jusqu'a maintenant, le recrutement
des bénévoles se fait principalement par le bouche-a-
oreille, auprés des amis et des connaissances des béné-
voles actuels, parfois aupres de personnes ayant eu
un proche hébergé a 'THGQ. Ce recrutement n’est ni
planifié ni organisé. Les rencontres d’équipe, quant a
elles, souffrent parfois d’'un manque de préparation.

Les gestionnaires et les professionnels ont dii
prendre le relais des membres fondateurs lorsque ces
derniers sont partis 2 la retraite’, et la transition est
survenue au moment de la réforme du réseau de la
santé et des services sociaux en 2015 (Loi 10). Cette
réforme a engendré une restructuration complete de
la gestion organisationnelle en centre d’hébergement.
Lintégration du centre d’hébergement de THGQ
au CIUSSS de la Capitale-Nationale a d’abord créé
une instabilité et des mouvements dans le personnel
(cadres, professionnels et personnel de soutien),
et une réduction du temps que les employés ratta-
chés a 'équipe pouvaient consacrer a cette derniére.
Léquipe a connu plusieurs changements de per-
sonnel, notamment 2 la réception, ce qui a entrainé
des dysfonctionnements dans 'acheminement des
demandes des équipes soignantes aux bénévoles, la
tenue des statistiques et la transmission des feuilles
d’accompagnement. En outre, la fusion des établisse-
ments a conduit & une révision des services dans I'en-
semble des établissements du nouveau CIUSSS, dans
le but de les uniformiser; le centre d’hébergement de
IHGQ devait s’ajuster aux nouvelles orientations et
au nouveau mode de fonctionnement du CIUSSS,
qui sont encore en cours d’élaboration. En attendant,
I'équipe en soins palliatifs a pu continuer ses activités,
mais sans mandat clair de I'établissement, et sans
quaucun changement a son fonctionnement puisse
y étre apporté.

Cette transition et ces changements ont pro-
voqué plusieurs difficultés et frustrations chez les
gestionnaires et les professionnels responsables de
I'équipe bénévole. Une surcharge de travail fait en
sorte qu'on ne peut consacrer a I'équipe tout le temps
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nécessaire. Le temps consacré a I'équipe se fait au
décriment du temps consacré aux autres responsa-
bilités des membres. Si ces derniers considérent la
mission des accompagnements en fin de vie primor-
diale aux services a THGQ), les conditions organisa-
tionnelles ne leur permettent pas de s’engager comme
ils le voudraient. Ils manquent de temps, de pouvoir
et de moyens pour répondre aux besoins liés aux
accompagnements (manque de matériel, problemes
de la réception pour la gestion des disponibilités et
des appels, tenue des statistiques), au recrutement
(manque de reléve) et a la formation (avoir acces
a plus de formation). Si I'équipe en soins palliatifs
est formellement reconnue comme une composante
du centre d’hébergement, elle ne I'est pas effective-
ment, faute de mandat et de moyens. Cela n’a pas
été sans répercussion sur les bénévoles, qui ont subi
les contrecoups des désorganisations causées par le
changement de personnel: non seulement les besoins
de formation et de recrutement ne sont pas satisfaits
ou comblés, mais la transmission des demandes d’ac-
compagnement des équipes soignantes aux bénévoles
connait des ratés, et ces derniers ont le sentiment que
la direction leur accorde un intérét et une importance
limités.

Ces difficultés vécues ces derniéres années
mettent en évidence I'importance de I'encadrement
du personnel bénévole (Aubry ez al., 2016; Sévigny
et al., 2013). Le recrutement, ’accueil et la réten-
tion des bénévoles nécessitent une stratégie et une
action structurées, et des efforts continus et relative-
ment importants. Il y a un travail d’ajustement 2 faire
entre les intéréts des bénévoles et ceux de I'organisa-
tion, afin que les motivations des uns rejoignent les
attentes de l'autre. Il faut rendre intéressant le type
d’accompagnement réalisé, diversifier les taches et
les réles pour répondre aux divers intéréts et com-
pétences des bénévoles, profiter du savoir-faire et de
la créativité des bénévoles, et développer leurs com-
pétences par des formations initiales et continues,
en plus de créer un climat agréable et respectueux
de tous. Pour gérer convenablement une équipe de

bénévoles, il faut en avoir les moyens (Sévigny ez al.,
2010b).

La formation, par exemple, est une occasion
d’échanger entre les bénévoles et contribue a ren-
forcer la cohésion du groupe et 'esprit d’équipe.
Elle est également une source de valorisation et de
reconnaissance: elle est 'occasion de mettre en valeur
le travail d’accompagnement des bénévoles et elle
témoigne de I'intérét porté par I'établissement a son
équipe de bénévoles. Sans formation, les bénévoles
ont le sentiment qu’on leur accorde peu d’impor-
tance, qu'on ne reconnait pas leurs difficultés et, par
conséquent, la valeur de ce qu’ils font. Les formations
nont donc pas qu'une fonction instrumentale. Il en
est de méme des rencontres d’équipe: tenues aux
quatre a six semaines, ces réunions sont appréciées
de tous les bénévoles rencontrés. Ils aiment se réunir
et échanger sur leurs expériences, leurs bons coups et
leurs difficultés. C’est également une occasion pour
eux de recevoir des conseils et de voir leurs actions
reconnues et valorisées. Il ne faut pas perdre de vue
que les bénévoles ne se voient que trés rarement en
dehors de ces rencontres, les accompagnements étant
individuels. On ne croise les autres bénévoles qu’a
l'occasion, et pour un bref moment, lorsqu'on prend
le relais d’un autre bénévole au chevet du mourant. Et
pendant 'accompagnement, a part de brefs échanges
avec la personne, ses proches ou le personnel, le béné-
vole est seul. Pour faire de accompagnement en
centre d’hébergement, il faut aimer, tolérer cette soli-
tude et ce silence. Il est néanmoins nécessaire d’avoir
des moments pour se réunir et échanger, et les ges-
tionnaires et les professionnels doivent disposer du
temps et des moyens pour préparer et animer ces
rencontres.

Tout comme les spécificités de 'accompagne-
ment examinées plus haut, les lacunes et les diffi-
cultés sur le plan de I'encadrement sont en partie
liées aux conditions particuliéres des soins de longue
durée (Abbey ez al., 2006; Wowchuck ez al., 2007 ;
Waskiewich ez al., 2012). D’abord, dans les établis-
sements de soins de longue durée, les soins palliatifs
sont encore peu implantés. Le personnel (infirmiéres
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et préposés aux bénéficiaires) est trés peu formé
aux soins palliatifs. La direction et le personnel ne
mesurent pas toujours bien I'apport des bénévoles et
leur contribution aux soins de fin de vie, et '’enca-
drement que cela exige. La faible intégration de ces
soins palliatifs en centre d’hébergement fait égale-
ment en sorte que 'accompagnement bénévole n'est
pas en continuité avec les autres formes de bénévolat
(visites d’amitié, loisirs) pratiquées au centre; les
bénévoles spécialisés en soins palliatifs nentrent en
scéne qu'a la toute fin, dans la derniére semaine de vie
du résident, alors que les autres bénévoles se retirent.
Cela contribue & en faire un accompagnement de
courte durée et intermittent.

Ensuite, les établissements d’hébergement et
de soins de longue durée connaissent un manque de
personnel, ce dernier étant aussi I'objet d’un roule-
ment important. Cela contrecarre la formation et la
supervision du personnel, ainsi que le développement
d’une expertise en soins de fin de vie. Cela ne permet
pas de s'occuper autant quon le voudrait des rési-
dents en fin de vie. Si la présence des bénévoles vient
compenser un manque de personnel au chevet des
mourants, le manque global de ressources a cepen-
dant pour effet de priver les bénévoles de I'encadre-
ment et de la formation adéquate. D’ailleurs, l'ac-
compagnement bénévole doit étre reconnu pour sa
contribution propre au bien-étre des personnes mou-
rantes, et non comme une maniere de compenser le
manque de personnel.

Bien que les bénévoles du centre d’héberge-
ment HGQ soient tres bien pergus et accueillis par
le personnel, et que leur contribution soit formelle-
ment reconnue, leur intégration a 'établissement est
incomplete. Bien que les accompagnements qu’ils
font puissent servir d’exemple et inspirer d’autres
établissements, leur fonctionnement souléve des dif-
ficultés et leur encadrement n’est pas optimal. Le
développement des soins palliatifs exige un leadership
et un investissement conséquent de ressources et
d’énergie (Abbey ez al., 2016). Ces soins exigent un
travail d’équipe et, donc, une bonne coordination
entre le personnel et les bénévoles (Warkiewich ez

al., 2012). Si I'évaluation de I'équipe est largement
positive, si 'accompagnement offert par les bénévoles
contribue a 'amélioration des soins de fin de vie,
'équipe devra toutefois résoudre un certain nombre
de difficultés si elle veut se maintenir et que d’autres
établissements souhaitent s’en inspirer.

REMARQUES CONCLUSIVES

Nous terminerons ce bilan et cette évaluation de
P'accompagnement bénévole au centre d’hébergement
de 'Hopital général de Québec par un ensemble de

remarques et de propositions.

Les soins de fin de vie en général, et 'accom-
pagnement bénévole en particulier, doivent s’ajuster
a la situation particuliére des soins de longue durée.
Largement congus pour les personnes souffrant de
cancer, les soins de fin de vie doivent s’ajuster a la
condition de patients souvent trés agés, souffrant
de problémes chroniques importants et de troubles
cognitifs qui perturbent la communication. Ils doi-
vent également s'ajuster aux contextes professionnel
et organisationnel particuliers des centres d’héberge-
ment: formation et statut des soignants (infirmieres
et préposés aux bénéficiaires), ressources disponibles
(personnel, équipement) et roulement de personnel.
Les bénévoles ont un important role a jouer dans ce
contexte particulier. Les pratiques développées dans
les hopitaux et les maisons spécialisées en soins pal-
liatifs ne peuvent étre transplantées en CHSLD sans
étre adaptées (Beyrie ez al., 2017).

Comme dans bien d’autres secteurs d’activités,
les bénévoles sont partagés entre une revendication de
liberté, et un besoin d’encadrement et de régularité
(Sévigny ez al., 2010b). La liberté porte sur le choix
du réle qu’ils sont préts a exercer et sur le moment
pour le faire. Une fois qu’ils ont fait ce choix, ils
demandent généralement & ce que leurs tiches soient
clairement définies, de bénéficier d’un encadrement
assez étroit (particulierement dans 'accompagnement
en fin de vie) et d’avoir un horaire relativement stable
(Gagnon ez al., 2013). Lencadrement ne permet
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pas seulement d’assurer un bon fonctionnement du
service et de procurer une sécurité aux bénévoles
dans I'exercice de leur role: il assure aussi la cohé-
sion de I'équipe par des rencontres et des échanges
(accompagnement se fait en solitaire) et procure
une reconnaissance (par la formation et le partage des
expériences). A THGQ, les tiches sont relativement
bien circonscrites; en revanche, 'encadrement est
insuffisant et les horaires trop fluctuants. Le fonc-
tionnement doit étre repensé.

Laccompagnement bénévole en soins de fin
de vie doit s’inscrire en continuité avec les autres
formes de soins et d’accompagnement offertes au
centre d’hébergement. Cette continuité favorise I'in-
tégration des soins de fin de vie dans I'organisation,
une continuité dans la relation que le personnel et
les bénévoles développent avec les résidents, de leur
admission au centre jusqu’a leur déces. Elle pourrait
réduire le caractére intermittent de 'accompagne-
ment, et allonger sa durée. Elle pourrait favoriser un
engagement régulier en prévenant tant un sous-inves-
tissement qu'un surinvestissement.

Enfin, cette place faite a la mort en CHSLD
va au-dela de 'accompagnement en fin de vie et des
soins palliatifs. Elle passe par la maniére avec laquelle
les déces sont annoncés aux résidents, par la possi-
bilité pour ces derniers d’accompagner ou de visiter
les personnes mourantes, par des cérémonies d’hom-
mages aux défunts, par la préparation a la mort et
par la consultation des résidents sur les soins qu'ils
désirent recevoir en fin de vie (Allaire et Gagnon,
2017 ; Sussman et al., 2017 ; Moulin, 2017). Les
bénévoles peuvent jouer un rdle sur plusieurs de ces
points. Celui-ci ne doit pas se limiter a 'accompa-
gnement.

NOTES

1.

10.

11.

Les auteurs remercient Mme Andrée Sévigny qui a lu une
premicre version de cet article et leur a fait de précieux
commentaires.

La durée moyenne de séjour en CHSLD en 2015 était de
28 mois. Selon les centres, entre 30 % et 50 % des résidents
décedent chaque année. A titre indicatif, I'espérance de vie
dans les centres d’hébergement du Saguenay—Lac St-Jean
a diminué de 100 jours entre 2011-2012 et 2012-2013
(Francoeur, 2016).

Malgré ce que suggere son nom, ce centre d’hébergement
n’est plus un hépital. Il a conservé son ancien nom en
raison de son histoire et pour en préserver la mémoire : il
sagit de I'un des premiers établissements de santé fondés en
Amérique du Nord.

Léquipe de bénévole a également comme tAche de seconder
l'intervenant en soins spirituels dans 'organisation et 'ani-
mation de la cérémonie annuelle des défunts. Cette céré-
monie a fait Uobjet d’une étude particuliere (Gagnon et
Allaire, 2017).

Il s'agit d’une recherche exploratoire et descriptive. Nous ne
disposions que d’un petit budget, et nous devions remettre
notre rapport aprés un an. Nous n'avions pas d’autre cadre
d’analyse qu'un ensemble de questions touchant le béné-
volat et les soins palliatifs en établissement de soins de
longue durée, tirées de diverses études, et sur lesquelles
nous reviendrons plus loin (section 3 et 4). Pour plus de
détails touchant la méthodologie, nous renvoyons le lecteur
a notre rapport de recherche (Allaire et Gagnon, 2017).

Le centre d’hébergement HGQ est un grand établissement
de 320 lits.

Le bénévole pourra prendre connaissance de la fiche d’ac-
compagnement et du carnet de chevet dans la chambre du
résident. Il y trouvera les informations nécessaires concer-
nant le résident (sans famille ou avec famille) et les notes
d’observation et d’encouragement des autres bénévoles.

Sur l'idéal d’accompagnement bénévole, en soins palliatifs
et ailleurs, voir Gagnon et al. (2013).

Animée par l'intervenant en soins spirituels, la rencontre
avait pour objectif de clarifier la nature du type d’accompa-
gnement que font les bénévoles.

Sur 'importance de la « présence » dans la maniére dont
les bénévoles congoivent leur travail, voir Tibi-Lévy et
Burgener (2017).

Pour un panorama des diverses formes de bénévolat en
soins palliatifs, on consultera 'ouvrage dirigé par Sévigny,
Champagne et Guirguis-Youinger (2013). Pour un exemple
d’accompagnement bénévole en soins de longue durée
comparable 4 celui du centre d’hébergement Hopital
général de Québec, voir Gross (2000).
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12. Sur cet aspect de I'expérience du bénévole en soins pallia-
tifs, voir la belle étude de Papadaniel (2013). Sur I'impor-
tance de 'expérience vécue et la dimension subjective dans
le bénévolat en général, voir Gagnon ez al. (2013).

13. Ces conditions particulieres des établissements soins de
longue durée pour les soins palliatifs ont bien été mis
en évidence par plusieurs auteurs : Keyser-Jones (2002),
Abbey ez al. (2006), Wowchuk, McClement et Bond (2006
et 2007) Waskiewich, Funk et Stajduhar (2012), Beyrie ez
al. (2017) et Sussman et al. (2017).

14. Pour un historique de 'équipe, nous renvoyons i notre
rapport (Allaire et Gagnon, 2017)
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