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L'article « L'étude dynamique des facteurs facilitant ou contraignant le bénévolat aupres des alnés
en fin de vie qui vivent a domicile » explore les éléments qui influencent l'engagement des bénévoles
auprés des personnes dgées en fin de vie a domicile. A une époque ot le maintien a domicile des ainés en
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clés pour les organisations et professionnels en soins de fin de vie. Elle met en lumicre 'importance de
créer des conditions propices pour les bénévoles, en reconnaissant leur role essentiel dans le bien-étre
des patients et de leurs familles. L’article a influencé les pratiques en encourageant une meilleure
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INTRODUCTION

D’ici 2061, la proportion d’ainés atteindra
29 % au Québec et un peu plus d’un ainé sur huit,
soit 381 000 personnes, sera 4gé de 90 ans et plus
(Institut de la statistique du Québec [ISQ], 2014b).
Cette longévité atteste des succes de la médecine
permettant aux individus de vivre plus longtemps,
méme avec des maladies chroniques. Comme les
maladies chroniques sont une cause de mortalité de
plus en plus importante (Mathers et Loncar, 20006),
les personnes qui en sont atteintes devront pouvoir

accéder a des soins palliatifs et des soins de fin de
vie (SP-SFV) lorsqu’elles seront en phase terminale
de leur maladie (Gomes, Calanzani, Gysels, Hall, et
Higginson, 2013). Quatre-vingts pour cent (80 %)
des personnes qui sont décédées au Québec en 2013
étaient agées de 65 ans et plus (ISQ, 2014a). Les
changements démographiques prévus éveillent par
conséquent de nombreux enjeux d’organisation
des ressources, notamment en ce qui a trait aux
soins de santé pour les ainés, ainsi qu'aux SP-SFV
(Instituts de la recherche en santé du Canada [IRSC],
2004 ; Ministére de la Santé et des Services sociaux
[MSSS], 2003). A cet effet, de récentes évaluations
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(Carstairs, 2010) suggerent quentre 16 % et 30 %
des Canadiens seulement ont accés a des SP-SFV et,
qui plus est, a des degrés variables.

Au cours des derniéres années, les Frtats cana-
dien et québécois ont établi de grandes orientations
pour développer les services de soutien a domicile
pour les ainés en SP-SFV dans le but de favoriser les
approches interdisciplinaires et de mettre en place des
réseaux intégrés de services (Anctil, 2001 ; Carstairs,
2010; MSSS, 2003; 2010, 2015b). Toutefois, il
demeure que la proportion d’ainés qui décedent a
leur domicile — moins de 10 % (Claxton-Oldfield,
Claxton-Oldfield, et Rishchynski, 2004 ; Kiyanda,
Dechéne, et Marchand, 2015) — est peu élevée. Cette
proportion est faible considérant que le lieu de déces
privilégié par la forte majorité des gens est le domicile
et que, dans une forte proportion (80 %), cette pré-
férence se maintient tout au long de la progression de
la maladie (Gomes et coll., 2013).

Au Québec, le projet de loi sur les SP-SFV
adopté en 2014 visait & «encadrer les soins palliatifs,
[a] permettre l'aide médicale a mourir dans certaines
situations particuliéres et exceptionnelles, et [a] mettre
sur pied le régime des directives médicales anticipées»
(MSSS, 2015a). Mentionnons que les SP-SFV com-
prennent a la fois des soins médicaux et infirmiers et
des services d’ordre psychosocial ou spirituel (IRSC
2004 ; Léveill¢, 2015; Organisation mondiale de la
santé [OMS], 2015). Pour mener a bien ce projet de
société, il importe de comprendre les différentes réa-
lités vécues, sur le terrain, par I'ensemble des acteurs
engagés aupres des ainés recevant a domicile des

SP-SEV.

Parmi ceux-ci, les bénévoles ceuvrant dans des
organismes communautaires (OC) jouent un rdle
de premier plan. De fait, les bénévoles sont et ont
toujours été des piliers des SP-SFV (McKee, Kelley,
Guirguis-Younger, MacLean, et Nadin, 2010;
MSSS, 2010). D’abord présente en milieu hospita-
lier (Mount, 1992), I’action bénévole s’est ensuite
déployée dans les établissements spécialisés. Dans ces
milieux, la contribution bénévole est d’ailleurs vue
comme étant fondamentale (Black et Kovacs, 1999).

Toutefois, & domicile, le bénévolat est plus difficile a

développer.

Différents facteurs modulent I'implication des
bénévoles et peuvent, selon les contextes, favoriser
leur action ou au contraire, la réprimer. Méme si
les écrits font état de facteurs favorables ou défavo-
rables a la participation bénévole dans le cadre de
différents services de soutien 4 domicile, ces facteurs
ne sappliquent pas nécessairement a la situation des
personnes qui ceuvrent a domicile, dans un contexte
de SP-SEV offerts a des personnes 4gées de 65 ans et
plus.

Afin de participer au développement des
connaissances, une étude a été menée dans cing
régions du Québec. Elle poursuivait trois objec-
tifs principaux: 1. Identifier les facteurs facilitant
ou contraignant la participation des bénévoles aux
SP-SFV offerts aux ainés vivant 2 domicile; 2. Mieux
comprendre les circonstances ou les contextes dans
lesquels ces facteurs apparaissent; et 3. Mieux com-
prendre les interactions entre ces divers facteurs. Le
présent article présente les principaux résultats de
cette étude qui, nous 'espérons, pourra alimenter
la réflexion sur 'engagement bénévole en SP-SFV
offerts aux ainés vivant a domicile.

CONTEXTE ET PROBLEMATIQUE

Le bénévolat a domicile sappuie sur quelques
éléments essentiels, dont le recrutement des béné-
voles et leur intégration aux équipes de SP-SFV
des Centres intégrés de santé et de services sociaux
(CISSS) et des Centres intégrés universitaires de santé
et de services sociaux (CIUSSS). D’une part, attirer
des bénévoles en SP-SFV a domicile représente une
tiche ardue pour plusieurs OC (Castonguay, Vézina,
et Sévigny, 2014). Il semble que le domicile attire
moins de bénévoles que les institutions hospitalieres
ou les établissements dédiés aux SP-SFV. De plus,
les OC sont confrontés au vieillissement de leurs
effectifs (Morris, Wilmot, Hill, Ockenden, et Payne,
2013). Enfin, les bénévoles intervenant a domicile
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sont appelés a travailler de plus en plus pres des pro-
fessionnels et a devenir des partenaires des équipes de
soins.

Cette intégration (Rothstein, 2004 ; Sévigny,
Guyon, Martin, et Frappier, 2016) souleve certaines
difficultés: différences individuelles entre les acteurs
impliqués (Baillargeon, 2003 ; Claxton-Oldfield et
coll., 2004) ; exigences variées des milieux et envi-
ronnements dans lesquels ils sont offerts (McKee
et coll., 2010; Pesut, Bottorff, et Robinson, 2011 ;
Pesut, Hooper, Lehbauer, et Dalhuisen, 2014);
niveau de connaissance réciproque des profession-
nels et des bénévoles (Claxton-Oldfield, Gosselin,
Schmidt-Chamberlain, et Claxton-Oldfield, 2010);
particularités de organisation des services (fré-
quence des contacts entre les intervenants, charge
de travail, réunions d’équipe, roulement de person-
nel, culture organisationnelle [Sévigny, Frappier,
Abgrall, et Caron, 2015; Wittenberg-Lyles, Parker
Oliver, Demiris, et Regehr, 2010; Wittenberg-Lyles,
Shaunfield, Oliver, Demiris, et Schneider, 2012]);
sans compter le manque de connaissance de la popu-
lation en général concernant les services de SP-SFV.
Clest dans le but de participer a cette réflexion sur les
collaborations entre les bénévoles et les autres acteurs
des SP-SFV que nous présentons les résultats de nos
travaux, précédés de la méthodologie sur laquelle ils
s'appuient.

METHODOLOGIE

Cette étude a été menée selon une approche
constructiviste. Dans cette optique, il ne suffit pas
de découvrir et de nommer les facteurs qui favorisent
la participation bénévole ou qui lui nuisent; il s'agit
aussi de décrire une réalité qui se construit et fluctue
selon le contexte dans lequel elle s'actualise. Ainsi, ce
sont les acteurs impliqués qui, donnant leur point de
vue, permettent une meilleure connaissance de la réa-
lité. De nature compréhensive, cette étude s'appuie
sur une méthode qualitative de théorisation ancrée
qui est particulierement indiquée pour approfondir la

compréhension d’'un phénomeéne a partir de la pers-
pective des acteurs et de 'univers d’interactions dans
lequel ils évoluent (Jaffe et Miller, 1994 ; Poupart,
1997).

Population a I’étude et échantillon

La population a Iétude se compose de cing
types d’acteurs impliqués dans les SP-SFV des ainés
vivant 4 domicile: 1. Les ainés qui recoivent ces
soins; 2. Les proches aidants de ces ainés; 3. Les pro-
fessionnels qui ceuvrent a domicile (médecins, infir-
miéres, travailleurs sociaux, etc.); 4. Les bénévoles
inscrits dans un organisme communautaire (OC)
offrant des soins palliatifs et de fin de vie 2 domicile;
et 5. Les coordonnateurs de ces OC.

Quatre OC desservant les territoires d’un
CISSS' (Centre intégré de santé et de services
sociaux) et de quatre CIUSSS (Centre intégré univer-
sitaire de santé et de services sociaux) offrant des ser-
vices bénévoles de SP-SFV a domicile dans diverses
régions du Québec — rurales et urbaines — ont contri-
bué activement a I'étude et ont facilité le recrute-
ment de bénévoles, de proches aidants et d’ainés.
Les CISSS-CIUSSS ont collaboré en permettant la
participation des professionnels a I'étude. Dans tous
les cas, les professionnels, les bénévoles et les ainés
participants devaient faire partie d’'un méme environ-
nement organisationnel, c’est-a-dire qu’ils devaient
recevoir — dans le cas des ainés — ou offrir — dans le
cas des bénévoles et des professionnels — des services
sur un méme territoire de CISSS-CIUSSS, ci-apres
nommé «site». Tirée d’'une étude récente portant sur
les dynamiques de collaboration entre les bénévoles
et les professionnels dans le contexte des SP-SFV a
domicile (Sévigny et coll., 2016), la figure 1 illustre
bien comment les interactions prennent corps dans
cet environnement organisationnel.

1. Cette recherche a été réalisée avant que ne soit modifiée
de fagon importante I'organisation administrative du
réseau de la santé et des services sociaux du Québec. Les
cinq organismes partenaires étaient des CSSS qui sont
maintenant intégrés dans cinq CISSS-CIUSSS.
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Figure 1. Aires d’interactions des acteurs impliqués
dans les services de soins palliatifs et de fin de vie a domicile

Source : Sévigny, A., Guyon, A.C., Martin, A. et Frappier, A. (2016). Collaborations
bénévoles-professionnels en soins palliatifs. Manuscrit en préparation, Québec: IVPSA. p. 94.

Léchantillon a été érabli selon un mode  répartition de ces participants, par site et par groupe
d’échantillonnage non probabiliste intention-  d’acteurs. Léchantillon final est composé de 94 per-
nel, afin de sélectionner des participants ayant les  sonnes, comprenant 18 personnes ainées, 23 proches
connaissances et les expériences requises pour couvrir  aidants, 24 professionnels, 24 bénévoles et 5 coor-
I'ensemble de la réalité étudiée (Deslauriers, 1997;  donnateurs.

Mayer et Ouellet, 1991). Le tableau 1 présente la
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Tableau 1. Composition de I’échantillon

Site 1 | Site 2 | Site 3 | Site 4 | Site 5 | Total
Ainés (A) 3 4 1 4 6 18
Proches aidants (PA) 4 4 2 4 9 23
Professionnels de la santé (PS) 4 4 4 4 8 24
Bénévoles (B) 4 4 4 4 8 24
Coordonnateurs (C) 1 1 1 1 1 5
Total 16 17 12 17 32 94
Tableau 2. Informations sur I’échantillon
Age moyen n hommes | n femmes Total
Ainés (A) 77 ans 8 10 18
Proches aidants (PA) 61 ans 4 19 23
Professionnels de la santé (PS) 46 ans 5 19 24
Bénévoles (B) 66 ans 9 15 24
Coordonnateurs (C) 56 ans 0 5 5
Total 26 68 94

Les informations présentées dans le tableau 2
indiquent que les femmes sont plus nombreuses
dans tous les groupes de participants, ce qui tend a
confirmer les constats d’autres études sur le bénévolat
en SP-SFV, dans lesquels les femmes montrent plus
d’intérét pour ce domaine d’activité (Durivage, Van
Pevenage, et Couturier, 2015; Pesut et coll., 2014)
et y sont plus présentes que les hommes (Claxton-
Oldfield et Banzen, 2010; Pesut et coll., 2014).
Aussi, il est possible de remarquer que I'dAge moyen
des bénévoles (66 ans) est un peu plus élevé que 'age
moyen des proches aidants (61 ans). Mis a part le
site 4, dans lequel tous les participants provenaient
d’un milieu urbain, les participants des autres sites
résidaient soit en milieu rural, soit en milieu urbain;
les deux environnements étant desservis par le terri-

toire du CISSS-CIUSSS exploré.

Collecte des données

La collecte des données a été réalisée entre 2007
et 2011. Lutilisation de l'entretien individuel semi-
dirigé a fourni un cadre dans lequel les différents
acteurs ont pu exprimer leur vision dans leurs propres
mots (Kaufman, 1994 ; Poupart et coll., 1997). Les
entretiens ont été menés au domicile des personnes
ou dans les milieux de soins, par les professionnels
de recherche impliqués dans le projet en suivant un
guide d’entrevue qui a été adapté pour chaque sous-
groupe de participants. Les guides d’entretien ont
été congus de telle sorte que les personnes rencon-
trées puissent: décrire facilement leur situation et
leur réle, identifier les facteurs qui facilitent ou qui
contraignent la participation bénévole, et sexprimer
sur l'organisation des soins et les relations existantes
entre tous les acteurs (Tong, Sainsbury, et Craig,
2007).
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Le recrutement a pris fin lorsque les entre-
tiens n’apportaient plus de nouveaux éléments sur la
question (principe de saturation) (Mayer et Ouellet,
1991; Poupart et coll., 1997). D’une durée variant
entre 60 et 90 minutes, les entrevues effectuées 2 la
suite du consentement des participants ont été enre-
gistrées sur support audionumérique, puis transcrites
intégralement (verbatim). Lexactitude des transcrip-
tions a été validée, puis leur contenu a été codifié
et analysé a 'aide du logiciel NVivo (Welsh, 2002).
Leurs perspectives ont contribué a améliorer et a
valider les outils de collecte de données ainsi que leur
analyse.

Cette étude a regu I'approbation du comité
d’éthique de chacun des sites dans lesquels elle sest
déroulée. Pour protéger 'anonymat des participants
et la confidentialité des données, lorsque des extraits
d’entrevues sont cités, les participants ne sont identi-
fiés que par 'acronyme du groupe d’acteurs auquel ils
appartiennent.

Analyse des données

Les données ont fait 'objet d’'une analyse quali-
tative de contenu qui comporte deux phases. Dans un
premier temps, une analyse thématique a permis de
repérer systématiquement des thémes et sous-thémes
abordés lors des entrevues (Deslauriers, 1997 ; Paillé
et Mucchielli, 2003). En conformité avec les objectifs
de cette étude, deux grandes catégories ont d’abord
été identifiées: les facteurs facilitant la participation
des bénévoles et les facteurs contraignant cette parti-
cipation. Puis, des themes et sous-thémes émergeant
du matériel recueilli ont formé de nouvelles catégo-
ries ou sous-catégories d’analyse. Dans un second
temps, une lecture du contenu de ces diverses catégo-
ries et sous-catégories a été réalisée afin d’approfondir
la compréhension des liens existant entre les facteurs.
A Pinstar de Paillé et Mucchielli (2003), il appert que
ce resserrement analytique permet d’articuler une
proposition théorique quant a I'interrelation entre les
divers éléments identifiés. Divers moyens ont été uti-

lisés pour assurer la qualité scientifique du processus
d’analyse et des résultats.

D’abord, dans le respect de la nature interac-
tive de I'analyse qualitative, la collecte et I'analyse
des données se sont déroulées simultanément. Cette
facon de procéder permet d’ajuster I'échantillon et les
grilles d’entrevues afin d’obtenir la saturation de don-
nées nécessaire a l'atteinte de nos objectifs (Carlsen et
Glenton, 2011 ; Savoie-Zajc, 2007). La triangulation
des types d’informateurs (ainés, bénévoles, profes-
sionnels, coordonnateurs) favorise aussi la crédibilité
des résultats. De plus, une validation inter-juges a été
menée. La chercheure principale et deux profession-
nelles de recherche ont d’abord effectué individuelle-
ment l'analyse d’extraits des entrevues, puis ont mis
en commun leurs résultats. Un retour des résultats
d’analyse vers I'équipe de recherche et des organismes
communautaires a été réalisé avant que les derniéres
conclusions ne soient tracées (Mucchielli, 1996).
Cet exercice de rétroaction a ainsi été 'occasion de
soumettre les données empiriques et la proposition
théorique a certains participants a 'étude ainsi qu’a
des personnes concernées par 'objet d’étude, mais
n’ayant pas participé aux entrevues.

RESULTATS

La premiére phase de I'analyse avait pour but
d’identifier des facteurs facilitant ou freinant I'im-
plication des bénévoles. Les facteurs identifiés a ce
moment constituent la base sur laquelle s’'est appuyée
la seconde phase d’analyse, au cours de laquelle les
facteurs ont été regroupés en six grandes catégories.
Celles-ci ont ensuite été mises en relation par paires
selon la logique d’une quéte d’équilibre entre deux
catégories. Ce processus a généré les paires suivantes:
proximité-distance, flexibilité-encadrement, infor-
mel-formel. Les résultats indiquent que l'atteinte de
I'équilibre entre ces grandes catégories facilite la par-
ticipation bénévole en SP-SFV 4 domicile aupres des
ainés (voir figure 2).
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Figure 2. Catégories de facteurs influencant
la pratique bénévole a domicile effectuée aupres d’ainés en fin de vie

Par exemple, un méme participant a affirmé
quil importe de créer un lien de confiance avec la
personne malade et ses proches, tout en insistant
sur limportance de garder une certaine distance. A
premiere vue, ces deux affirmations peuvent sembler
contradictoires, mais force est de constater qu’elles
révelent 'importance de créer un lien de confiance
tout en maintenant une certaine distance.

Dans cette foulée, la présentation des résultats
se conforme aux objectifs présentés. Ainsi, les princi-
paux facteurs ressortis au cours de la premiére étape
d’analyse sont présentés dans des tableaux-synthéses.

Ensuite, les résultats de la deuxi¢me phase d’analyse,
visant a approfondir le lien entre les différents fac-
teurs et a en faire une lecture dynamique, sont décrits
et expliqués.

1. La proximité et la distance

D’abord, les résultats montrent 'importance
accordée a la quéte d’équilibre entre la capacité d’éta-
blir un lien de confiance avec I'ainé et ses proches,
tout en maintenant une distance avec eux.

Proximité

Distance

*  Acceptation des ainés a recevoir un bénévole

*  Bonne réputation de 'organisme et des
bénévoles

*  Attitudes du bénévole
o Respecter la personne
o Ne pas porter de jugement
o Etre empathique
o Avoir une bonne écoute
o

Etre soi-méme

*  Meéconnaissance de la ressource bénévole par les
ainés et les aidants

o Perceptions, craintes ou réticences vis-a-vis de
I’OC ou des bénévoles

*  Importance accordée a 'intimité, a la vie privée
et a 'autonomie

. Bénévoles demandés en dernier recours: la

famille d’abord
e Attitude attendue du bénévole:
o Neutralité

o Détachement

o Discrétion
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Lorsqu’il se déploie dans un cadre hospitalier,
I'accompagnement bénévole en SP-SFV s'inscrit dans
un milieu structuré, occupe une place circonscrite
dans la dynamique des interventions professionnelles
et ne dure généralement pas trés longtemps. Lorsqu'il
seffectue a domicile, il en va autrement: «cest un
étranger qui rentre dans leur maison, cest un étranger
qui rentre dans leur peine, cest un étranger qui rentre
dans leurs problémes» (B). Cette situation fait qu'aux
yeux des familles, le bénévole représente un risque
potentiel pouvant briser leur intimité et leur vie pri-
vée. Il faut donc que — d’entrée de jeu — le bénévole
soit accepté dans le domicile.

Lorsque le bénévole est impliqué assez to, il
peut avoir le temps d’établir un lien de confiance et
devenir un excellent soutien pour 'ainé et les proches.
Si le bénévole «peut rentrer tot dans la maladie |...],
ils ont assez de temps pour créer un lien, pis avancer
dans leur relation» (PS). Par contre bien souvent, les
familles hésitent 2 demander de 'aide. Les proches
sentent souvent qu'ils sont seuls responsables de la
personne en fin de vie. Ce phénomene expliquerait,
en partie, le fait que le recours aux services bénévoles
2 domicile se fasse souvent tardivement.

La connaissance de 'OC peut aussi ouvrir ou
fermer la porte aux bénévoles. En conséquence, la
bonne réputation de 'OC facilite bien souvent I'en-
trée du bénévole au domicile. De plus, I'ainé en fin de
vie accepte d’autant plus le bénévole s’il partage avec
lui certaines caractéristiques sociodémographiques et
des valeurs communes.

Toutefois, 'OC peut étre associé a la fin de vie
et a la mort, ce qui risque d’apeurer des ainés et leurs
proches. Si les proches ne connaissent ni ne recon-
naissent la pertinence ou l'utilité de leurs services;
et si les bénévoles n'ont pas, a leurs yeux, de roles
particuliers a jouer; alors la relation de confiance sera
tres difficile & éeablir. Par contre, si la présence béné-
vole est stable et continue, le bénévole sera consi-
déré davantage comme «un ami» que comme de
«la visite», parce que «tes 0bligé d'avoir soin de la

visite...» (PA). Ce qui n'est pas le cas avec les béné-
voles qui ont su créer un lien de confiance. Aussi, le
statut d’étranger est susceptible de favoriser I'ouver-
ture et les confidences. « Nous ils nous disent ¢a, mais
nous on est des parfaits étrangers. On wa pas d attentes.
Ils ne nous font pas de peine, et ya le secret... On ne
révélera pas ¢a» (B). Un bénévole sera plus facilement
accepté s'il est 4 'écoute sans toutefois étre impliqué
émotivement comme s'il était un proche ou un ami:
«tu ne rattaches pas de la méme fagon. .. Mais ce ne sera
Jjamais comme un ami, comme une amitié de partage.
[-..] Tu tattaches, mais tout en restant avec une réserve »
(B). La pratique de I'écoute active signifie également
que I'écoute est respectueuse, sans jugement.

Finalement, la présence bénévole savere aussi
bénéfique pour les aidants: « et méme des fois, l'aidant
nest pas a Laise de parler de tout ¢ca avec les membres de
sa famille. Puis avec un bénévole, il se sent plus a l'aise
de parler de toutes ses craintes, et ses fatigues, et tout ¢a»
(PS). Qu'il s’agisse des confidences de 'ainé en fin
de vie ou de l'aidant, la discrétion des bénévoles est
assurée par les exigences imposées par les OC. Avant
toute chose, les bénévoles s’engagent a protéger la
confidentialité des propos qui leur sont livrés.

Ainsi, comme un ami, comme de la famille, le
bénévole est aussi un étranger, c’est ce double statut,
cet équilibre entre la distance et la proximité qui faci-
lite la participation bénévole en SP-SFV 4 domicile
aupres des ainés.

2. Laflexibilité et la présence de regles

Entre la présence de régles qui balisent 'action
des bénévoles et la flexibilité dont se nourrit leur
contribution, il y a un équilibre 2 atteindre pour favo-
riser la participation bénévole en SP-SFV a domicile
aupres des ainés. Les bénévoles doivent, d’'une part,
composer avec des regles de base qui délimitent leur
action et, d’autre part, ils veulent bénéficier d’une
marge de manceuvre suffisante pour pouvoir s'adap-
ter a des situations variables et évolutives.
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Flexibilité

Présence de regles

Pour I’ainé et sa famille
o Accepter la présence du bénévole
Cesser de recevoir le bénévole

o
o Possibilité de changer de bénévole
o

journées d’accompagnement

moment ou la situation est plus difficile
Pour les bénévoles

(]

S’engager

Se retirer s'il le faut

Choisir des situations ou des milieux de vie
Varier les taches en fonction des besoins

Avoir un horaire variable

© © o o ©

S’adapter a chaque situation

Possibilité de choisir le sexe du bénévole et les

o Possibilité de refuser 'accompagnement a un

o Gratuité des services

o Gestion du temps de présence et de la durée
de 'accompagnement

0 M¢écanismes de communication et de trans-
fert de l'information entre bénévoles

o Certaines informations sur I'état de I'ainé
sont transmises au bénévole, parfois le res-
ponsable communique peu d’informations

Regles de déontologie et d’éthique
Formation de base obligatoire
Rencontres périodiques organisées par OC

Existence d’un schéma de responsabilités

©c © © © ©

Organismes font le recrutement des béné-
voles, évaluation, jumelage

A domicile, les familles n’acceptent pas tou-
jours facilement les services bénévoles. En SP-SFV,
le bénévole est parfois percu comme une personne
additionnelle, qui s'ajoute au grand nombre d’inter-
venants déja présents. Dans ce contexte, il importe
que la présence des professionnels et des bénévoles
soit bien coordonnée afin d’optimiser les apports
des uns et des autres. Autrement, I’alné ou sa famille
ont la liberté de demander que le bénévole cesse ses
visites. Aussi, 'ainé ou un membre de la famille sont
en mesure, en tout temps, de demander a changer de
bénévole si I'entente n'est pas cordiale. « Nowus, ils ont
droit a six heures par semaine. .. et des fois cest plus que
¢a. [...] Quand ¢ca ne marche pas, on change de per-
sonne» (PS). Lainé ou la famille peuvent aussi choisir
que le bénévole soit une femme ou un homme.

Cette flexibilité sapplique aussi aux bénévoles
qui s'engagent librement et effectuent le type d’ac-
compagnement qu’ils privilégient, pour une durée
et selon un horaire qu’ils choisissent, tout comme les
tiches qu'ils accomplissent. A cet égard, les OC éta-
blissent des regles concernant: les tiches; la flexibilité

des horaires; les limites par rapport aux demandes
des familles; ainsi que la période d’attente imposée
a une personne récemment endeuillée avant qu'elle
puisse faire du bénévolat aupres de personnes en fin
de vie. Toutefois, en tout temps, le bénévole a le
choix de se retirer: si les exigences de 'accompagne-
ment sont trop grandes; si la pratique a domicile le
rend mal a laise; si les demandes sont exagérées ou
inappropriées; si ses disponibilités ne sont pas com-
patibles avec les besoins.

Malgré cette latitude liée a la liberté des béné-
voles et des ainés qui regoivent leurs services; ceux-ci
sattendent aussi a ce que leurs actions soient balisées
par des régles qui assurent une certaine stabilité et
une certaine qualité des interventions bénévoles. A ce
propos, les OC offrent une formation de base obliga-
toire. Les bénévoles acceédent ainsi a des savoir-faire
— par exemple habiletés techniques pour les déplace-
ments sécuritaires ou connaissances minimales sur les
SP-SFV — et a des savoir-étre — comportements, atti-
tudes, écoute, respect. Une telle formation est incon-
tournable; elle rassure a la fois les ainés, leur famille
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et les professionnels qui interviennent au domicile.
Enfin, les bénévoles sengagent a la discrétion et a la
confidentialité en respectant le code d’éthique de leur
OC. Cette disposition crée un climat de confiance
entre tous les partenaires et favorise le partage d’in-
formations entre les professionnels et les bénévoles.

De plus, dans chaque OC, le coordonnateur est
responsable du jumelage de I'ainé avec le bénévole.
Il sassure de la compatibilité des personnalités et des
disponibilités du bénévole. Le coordonnateur s’as-
sure également qu’il y ait une bonne communication
entre tous les acteurs impliqués. Des rencontres de
groupe contribuent a générer cette bonne communi-
cation, puisqu’elles sont consacrées a des sujets variés,
depuis les difficultés vécues par les bénévoles, jusqu’a
des discussions sur les SP-SFV, la mort et le deuil, en
passant par la description des tiches de chacun.

Laccompagnement a domicile étant une affaire
d’équipe, les professionnels contribuent a faciliter ou
non l'intégration des bénévoles. Certains connaissent
bien leur apport et les considerent comme une res-
source importante et fiable. Ces professionnels feront
la promotion de leur implication aupres des familles:
«Il y a des familles qui n'ont pas vraiment besoin de

soins nursing, mais qui ont besoin de support. Ils ont
besoin de quelguun a qui parler, quelqu'un qui vient
Jaire un tour pour étre siir que tout est correct puis que
tout va bien. Ca fait quon sest dit: un bénévole pour-
rait trés bien le faire» (PS). Léquipe professionnelle
de SP-SFV peut ainsi inviter le responsable des béné-
voles a participer aux rencontres hebdomadaires. Par
contre, dans d’autres cas, les professionnels jugent
que les besoins physiques doivent étre comblés en
premier lieu, que I'ainé doit utiliser d’abord son
propre réseau et que les établissements et institutions
du réseau doivent étre privilégiés par rapport aux ser-

vices des OC.

3. Linformel et le formel

Léquilibre entre les relations formelles et les
relations informelles entre les bénévoles et les pro-
fessionnels constitue la troisi¢me tranche du balan-
cier permettant la participation bénévole. Ces deux
modes d’interaction se cotoient. D’une part, les inte-
ractions informelles surviennent dans tout contexte
social. D’autre part, il existe des regles et des canaux
de communication reconnus qui régissent les interac-
tions formelles.

Informel

Formel

—  FEchanges informels entre intervenants et
bénévoles

— Echanges informels entre bénévoles et personnes
agées et aidants

—  Chef d’équipe ou responsable des bénévoles
de 'OC agissant comme intermédiaire entre le
CISSS-CIUSSS et 'OC

—  Sentiment ou crainte que les bénévoles
compensent pour un manque de services
professionnels

—  Existence d’'un mécanisme de transfert
d’information

—  Existence d’'un mécanisme de référence entre

le CISSS-CIUSSS et 'OC
—  Présence d’'un représentant de 'OC:

o Rencontres de I'équipe élargie de SP-SFV
du CISSS-CIUSSS

o Rencontres de I'équipe d’oncologie du

centre hospitalier (CH)
—  Transfert du dossier aux infirmiéres de 'OC

—  Respect des regles de 'organisation lors
des communications entre bénévoles et

intervenants (ex. : confidentialité)
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Les communications concernant les besoins
spécifiques d’'un ainé et de son accompagnement
bénévole ne sont pas nécessairement programmdées,
«ga se fait informellement. [...] On west pas une grosse
boite non plm. On réussit toujours a se rejoindre et
étre capable de régler nos choses dans un court laps de
temps» (PS). Le responsable des bénévoles de 'OC
est souvent l'interlocuteur qui assure les liaisons avec
le CISSS-CIUSSS et la famille. Le souhait d’avoir des
relations harmonieuses peut cependant étre troublé
par un doute; celui que 'accompagnement des béné-
voles pallie le manque de services professionnels pro-
venant du réseau de la santé. Les bénévoles rappellent
qu’ils ne se substituent pas aux professionnels: « On
ne prendra pas la place de personne. [...] On fait un
ptit bout de chemin que vous aimeriez faire, que vous
nétes pas la pour le faire, et nous autres on le fait. Cest
ca notre mission tout .rz'mplement» (B).

Il existe des mécanismes structurés de transfert
d’informations entre bénévoles, familles et profes-
sionnels de la santé. Il semble que la qualité de la
communication et de la collaboration ainsi établies
soit largement tributaire de la motivation des per-
sonnes impliquées. Plusieurs exemples témoignent
de l'existence de relations qui peuvent étre qualifiées
de formelles. Par exemple, dans un des sites visi-
tés, un bénévole de 'OC prépare — a I'intention des
professionnels — une liste des personnes accompa-
gnées, ainsi que le nom du responsable des bénévoles-
accompagnateurs. Cette liste est mise a jour toutes les
deux semaines. Cela contribue a la crédibilité de TOC
aupres des CISSS-CIUSSS. Dans un autre site, les
professionnels du réseau de la santé échangent avec
les bénévoles, en passant par un «cahier de bord »
qui présente les notes des différentes personnes qui
viennent a domicile. Les familles recoivent également
des explications et un dépliant qui décrit les services
d’accompagnement bénévole. De part et d'autre, il
existe donc des dispositifs de communication for-
melle.

On a aussi noté 'existence de mécanismes de
référence entre les OC et le CISSS-CIUSSS. Le
nombre de personnes qui sont dirigées vers les res-
sources bénévoles est plus important lorsque les pro-
fessionnels — médecins, infirmiéres et travailleuses
sociales — connaissent les OC et le role des bénévoles.
Ils peuvent ainsi suggérer les services d’accompagne-
ment en précisant que les bénévoles sont bien sélec-
tionnés et bien formés, ce qui assure une présence de
qualité. Certains professionnels estiment également
important que le bénévole soit informé de la condi-
tion médicale de la personne ainée, de sa situation
familiale et de toute autre information pertinente.
Muni de ces renseignements, il est mieux préparé
pour entrer en contact et effectuer son accompagne-
ment.

Les références vers 'OC peuvent se faire lors
de rencontres interdisciplinaires ou au moment de
la premiére visite des professionnels au domicile de
la personne ainée. Aucun consensus n’est apparu
parmi les participants en ce qui concerne le meilleur
moment pour diriger les personnes vers les services
bénévoles. Par contre, les bénévoles estiment que
leur contribution débute souvent tardivement, alors
que les aidants sont déja dans un grave état d’épuise-
ment: «[ls vont finir par dire oui a des offres de répit, de
bénévoles, quand la personne est sur le bord de la mort.
Ca, cest bien dommage parce que le contact na pas été
établi » (B).

Les rencontres entre les membres du CISSS-
CIUSSS et de 'OC donnent l'occasion de partager
des informations sur la situation de I'ainé a son domi-
cile, de proposer des conseils techniques aux béné-
voles dans le respect des limites de leurs actions et de
renseigner les professionnels sur la situation actuelle
de la personne ainée. Ces rencontres permettent une
efficacité accrue de la collaboration. Il importe toute-
fois que les regles de confidentialité soient respectées.
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I
DISCUSSION

Bien que les écrits antérieurs relatent certains
facteurs liés a la participation des bénévoles au sou-
tien 4 domicile des ainés en perte d’autonomie ou en
SP-SFV, le choix d’opter pour une approche quali-
tative de théorisation ancrée a permis la description
d’une réalité qui se construit et se transforme en fonc-
tion des relations qui se développent entre les acteurs,
ainsi que du contexte dans lequel ces relations sac-

tualisent (Zuniga, 1993).

Force est de constater que la création et le main-
tien des liens entre les bénévoles et les autres acteurs

des SP-SFV reposent sur la recherche d’un équi-
libre entre les facteurs identifiés par les participants.
Latteinte de cet équilibre rend I'action bénévole
optimale, efficace et de qualité. Les éléments pour
atteindre cet équilibre sont la proximité et la distance,
la flexibilité et 'encadrement, les relations informelles
et formelles (tel qu'illustré a la figure 2).

Toutefois, les éléments de cette dynamique
n’agissent pas indépendamment. Des lors, la présence
ou l'absence d’un ou de plusieurs facteurs consti-
tutifs & 'une ou l'autre des catégories peut rompre
Iéquilibre nécessaire a la participation bénévole, en
enlevant du «poids» A une catégorie par rapport a
une autre.

A

Distance =
| Encadrement [@

Proximité

Flexibilité

Formel

Informel

Figure 3. Du déséquilibre a I’équilibre

Par exemple, dans le cas d’'un bénévole qui
éprouve des difficultés & garder sa distance et s'im-
misce dans la vie de la famille, impose ses jugements,
ou pose des gestes dépassant ses attributions, 'accom-
pagnement ne pourra pas réussir. Cette situation
est illustrée par la balance déséquilibrée a gauche de
la figure 3. Dans un tel cas, le retour a I'équilibre
se produit par 'encadrement offert par 'OC qui
fixe les limites de I'action des bénévoles au domi-
cile et qui possede un code d’éthique qui balise les
actions des bénévoles. La formation offerte par TOC
concernant ces deux thématiques permet de rééqui-
librer la balance et d’optimiser la participation béné-
vole (balance rééquilibrée a la droite de la figure 3).
Cependant, I'encadrement fourni ne doit pas s'exer-

cer au détriment de la liberté d’engagement du béné-
vole ou de la flexibilité de 'accompagnement (choix
d’horaire, d’actions, d’autonomie).

Pour construire et assurer la qualité des relations
entre les acteurs des SP-SFV a domicile, outil de
premiére nécessité est la communication. Les parti-
cipants ont rapporté certaines difficultés relatives a
information et 4 la communication entre les béné-
voles et chacun des autres groupes d’acteurs impli-
qués. Par exemple, il a été mentionné qu’avec les pro-
fessionnels, les roles doivent étre clairement définis,
tout comme leurs limites. De récentes recherches ont
fait état de doléances exprimées lorsque la commu-
nication fait défaut entre les bénévoles et I'équipe de
soins, lorsque les roles sont mal définis et lorsqu’il
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existe un manque de coordination des visites,
d’autant plus que les SP-SFV relévent avant tout
d’interventions de type multidisciplinaire (Ferrand-
Bechmann, 2010 ; MacLeod, Skinner, et Low, 2012).
Bien comprise, la coopération peut éviter, de part et
d’autre, le sentiment que I'action des uns et le travail
des autres se chevauchent et nuisent a 'objectif pour-
suivi (Robinson, Pesut, et Bottorff, 2010). De plus,
si les coordonnateurs des OC et les gestionnaires des
services de santé connaissent bien et font connaitre
le role des bénévoles, s’ils rassurent les professionnels
au sujet de la confidentialité et des limites des actions
bénévoles au domicile, alors les bénévoles auront plus
de chances d’étre considérés comme des membres a
part entiere de 'équipe multidisciplinaire (McKee et
coll., 2010).

CONCLUSION

Cette étude souligne 'importance de mieux
comprendre la réalité du bénévolat en SP-SFV en
tant que phénomene dynamique et changeant qui
nécessite une adaptation constante des OC et des
intervenants professionnels. Il importe que ceux-ci
connaissent et respectent le sens que les bénévoles
eux-mémes donnent a leur action; soit une présence
qui se veut généreuse, rassurante, assidue et librement
consentie, et qui seffectue aupres d’une personne qui
n'est pas un proche.

Au-dela de la valeur que les bénévoles accordent
a leur engagement, il faut insister sur le fait qu’ils
nagissent pas seuls, mais en collaboration avec
d’autres membres de la famille ainsi que des pro-
fessionnels de la santé et des services sociaux affiliés
a une équipe dédiée aux SP-SFV. Cette collégialité
suppose l'existence de reégles déterminant les espaces
d’intervention et les limites de I'action bénévole. La
présence d’un tel encadrement n'est pas incompatible
avec la liberté d’engagement des bénévoles. Il vise
plutdt a assurer la stabilité et la qualité de 'accompa-
gnement offert.

Lécueil a éviter est d’interpeller les bénévoles
pour pallier les insuffisances du systéme de santé ou
de les solliciter pour accomplir des tiches exigeantes
et complexes qui relevent des services professionnels.
Il faut se méfier aussi de la tentation d’intégrer le
bénévolat dans une logique marchande dans laquelle
les résultats et la performance priment. Méme s’ils
ne «colitent rien» en termes financiers, les béné-
voles ne sont pas des travailleurs a rabais. Ils sont
eux aussi préoccupés par la qualité et les résultats
de leurs actions auprés des personnes ainées en fin
de vie. Comme I'a rappelé McKee et coll. (2010),
les bénévoles ne sont pas des professionnels de la
santé. Toutefois, bien que leur action s'appuie sur la
liberté et la gratuité du geste, leur appartenance a un
organisme structuré, la formation qu’ils regoivent, le
code d’éthique qu’ils appliquent et la collaboration
qu’ils entretiennent avec les membres des équipes
des SP-SEV les inscrivent dans la sphére des relations
formelles.
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