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Résumeé

Résumeé

Cette étude, financée par la fondation Leenaards, examine la participation sociale
des seniors a travers divers types d’activités (bénévolat, proche aidant-e a domicile
et activité rémunérée), et ses liens possibles avec la qualité de vie, globale et dans
ses sous-dimensions (ressources matérielles ; entourage proche ; vie sociale et
culturelle ; estime de soi/reconnaissance ; santé et mobilité ; sentiment de
sécurité ; et autonomie). Elle se base sur un design de méthodes mixtes séquentiel
explicatif : elle s"appuie sur les réponses de 2,010 personnes agées ayant participé
a |‘étude Lausanne cohorte 65+ (Lc65+) en 2011 et en 2016, concernant leurs
activités et I'auto-évaluation de leur qualité de vie, puis sur des focus groups de
volontaires issus de la méme étude, effectués en 2019.

La participation sociale et son évolution

En 2011, alors que la population étudiée a entre 68 et 77 ans, un peu plus de la
moitié des seniors (54%) étaient engagés dans au moins une activité bénévole
(42%), une activité de proche aidant-e a domicile (8%), et/ou une activité
rémunérée (17%). En 2016, parmi les mémes seniors cette fois 4gés de 73 a 82 ans,
ces proportions ont baissé de prés de moitié pour I'activité rémunérée (9%) et, dans
une bien moindre mesure, pour les activités de bénévolat (36%). La proportion de
proches aidants a domicile a augmenté, passant a 11%.

La participation a une activité rémunérée est plus souvent le fait des hommes (9 %
des plus agés et 18% des plus jeunes en 2016) que des femmes (4% des plus agées
et 8% des plus jeunes en 2016).

En ce qui concerne les trajectoires de participation entre 2011 et 2016, la non-
participation est majoritaire pour tous les types d’activités considérées
séparément. La deuxieme trajectoire la plus commune est le maintien de I’activité
pour le bénévolat, I'initiation pour I'activité de proche aidant-e a domicile, et la
cessation pour l'activité rémunérée.

Participation sociale et qualité de vie

En observant les liens entre participation sociale et qualité de vie en 2016, on note
que les personnes qui ne rapportent aucun engagement dans les trois types
d’activités ont le score médian de qualité de vie globale le moins élevé (90.7 sur
100), suivies des proches aidant a domicile (91.1), et des personnes exercant une
activité rémunérée (92.9). Les personnes impliquées dans une activité de bénévolat
ont le score médian le plus élevé (94.4). Les différences sont particulierement
saillantes dans les domaines « santé et mobilité » et « autonomie ».

On constate une légére baisse dans I’auto-estimation de la qualité de vie entre 2011
et 2016. Seuls deux domaines de qualité de vie semblent épargnés, « ressources
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matérielles » et « sentiment de sécurité », alors que la baisse est légérement plus
prononcée pour le domaine « santé et mobilité ».

Bénévolat et qualité de vie

Les analyses quantitatives montrent que les personnes bénévoles avaient plus de
probabilité d’avoir un score de qualité de vie maximal que les personnes non-
bénévoles, au niveau global et pour tous les domaines de la qualité de vie. A
caractéristiques sociodémographiques et état fonctionnel égaux, cette association
positive demeure pour les domaines « ressources matérielles », « vie sociale et
culturelle » et « autonomie ».

Selon les témoignages des participant-e-s aux focus groups, les apports personnels
du bénévolat sont nombreux : il est riche car permet d’alimenter les discussions
avec les proches, donne lieu a des échanges et a de nouvelles connaissances, et
permet d’étre confronté-e a différentes fagons de penser. Il donne un sentiment de
valorisation, de satisfaction de la tache accomplie ; il est stimulant physiquement
et mentalement ; il donne un réle, un sentiment d’utilité et de transmission et
permet une bonne transition aprés la vie professionnelle en structurant le
quotidien. Enfin il apporte du plaisir, est intéressant et permet de relativiser ses
propres soucis. Ces apports sont parfois communs au bénévolat associatif et
informel et parfois particuliers. Les inconvénients du bénévolat sont bien moins
nombreux et propres au type de bénévolat exercé. Le bénévolat associatif peut
faire renoncer a des voyages, présenter des contraintes horaires, demande du
temps et parfois de la patience, notamment lorsqu’on a un poste a responsabilité.
Un frein possible au bénévolat associatif pourrait étre I'absence de remboursement
de frais de déplacement parfois constatée. Concernant le bénévolat informel,
certaines situations peuvent étre difficiles a supporter, notamment quand la
personne aidée n’est pas aimable, ou engendrer un stress ou une inquiétude vis-a-
vis de cette derniére. Il est également dit qu’il est parfois difficile de poser des
limites a son engagement dans ce contexte.

La partie qualitative permet de comprendre les liens intrinséques observés dans la
partie quantitative entre activité de bénévolat et trois des domaines de la qualité
de vie. Les éléments d’explication sont en effet nombreux concernant le domaine
« vie sociale et culturelle », comme mentionnés ci-dessus (rencontres et échange
de pensées et d’idées), ainsi qu’avec le domaine « autonomie » via le sentiment
d’utilité et de transmission, et I'aspect structurant. Cependant, seule la mention du
manque de remboursement des frais de déplacements apporte un élément
d’explication a ce qui est statistiquement observable concernant le domaine
« ressources matérielles » ; les personnes moins a I'aise financiérement pourraient
étre plus réticentes a faire du bénévolate. S’agissant des autres domaines de la
qualité de vie, la partie quantitative a montré des associations positives avec
I'activité bénévole seulement lorsque I’on ne tient pas compte des caractéristiques

2 Le modeéle est ajusté par la variable « difficultés financiéres » mais le niveau de discrimination de celle-ci est assez limité (voir
Méthode).
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personnelles. Soit ces autres associations sont seulement liées a ces
caractéristiques, soit les apports et inconvénients mentionnés dans les focus
groups se compensent et font que ['association est statistiquement non
significative. Par exemple, les apports du bénévolat, qui semblent nombreux
concernant le domaine de qualité de vie « estime de soi/reconnaissance »
(satisfaction, sentiment de valorisation, réalisation de ce dont on est capable, etc.),
pourraient étre contrebalancés au moins en partie par le manque de
reconnaissance parfois ressenti dans le cadre du bénévolat informel. De méme, si
I'activité bénévole est jugée stimulante aussi bien au niveau physique que
psychique, un stress parfois ressenti lors de situations d’aide informelle aux
personnes ou encore une limitation des voyages pour cause d’agenda associatif,
pourraient affaiblir un lien positif entre bénévolat et qualité de vie dans le domaine
« santé et mobilité ».

Proche aidant-e et qualité de vie

On observe, a caractéristiques sociodémographiques et état fonctionnel égaux, une
association négative entre le fait d’étre proche aidant-e a domicile et la qualité de
vie pour les domaines « entourage proche » et « santé et mobilité ».

Les analyses qualitatives montrent que la reconnaissance du conjoint est le seul
apport ressenti au moment de l'activité de proche aidant-e, et mentionné
seulement en I'absence d’atteinte cognitive du proche aidé. Ce n’est qu’une fois
I'activité terminée que les participantes au focus group ont réalisé I'ampleur de la
tache accomplie, ce qui a pu alors donner lieu a un certain sentiment de
valorisation. Les inconvénients sont, eux, trés nombreux. Les participantes font
d’abord état d’'un manque de soutien financier et structurel de la société envers les
proches aidants, aggravé par des délais administratifs, la méconnaissance des aides
existantes, et le manque de disponibilité et d’énergie que requiert la recherche
d’information. L'aide institutionnelle est parfois jugée inadéquate ou imposée, ce
qui peut aggraver le stress ressenti face a la situation ou avoir pour conséquence
un sentiment de culpabilité. Les participantes déplorent un éloignement des
proches et amis, parfois des conflits avec I'entourage, et un sentiment de solitude.
La relation est parfois trés difficile avec la personne aidée lorsqu’elle est atteinte
cognitivement. Il n’y a plus ou tres peu de vie sociale et culturelle par manque de
temps ou parce qu’elle est devenue impossible en compagnie de la personne aidée,
de méme la réalisation de voyages n’est plus envisageable. Cette activité engendre
beaucoup de stress, un manque de sommeil dd a un état d’hyper-vigilance, parfois
une dépression et enfin, une grande fatigue.

Les résultats statistiqguement significatifs trouvent donc aisément une explication
en étudiant les éléments qualitatifs. Ainsi la moindre probabilité d’estimer sa
qualité de vie comme « maximale » dans le domaine « entourage proche » traduit
le constat de I’éloignement des proches et amis, des conflits avec les proches, et du
sentiment de solitude ressenti par les proches aidants. De méme le stress, les
problémes de sommeil, la fatigue et la dépression, I'impossibilité d’entreprendre
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des voyages, exprimés par les participantes au focus group, expliquent un résultat
guantitatif similaire pour le domaine « santé et mobilité ». D’autres inconvénients
exprimés ci-dessus lors du focus group ne trouvent cependant pas écho dans les
résultats quantitatifs. Au-dela du fait qu’il n’est pas attendu qu’un focus group soit
représentatif de la population concernée, nous faisons I'hypothése que ces
différences peuvent en partie trouver leur source dans le nombre d’heures
hebdomadaires passées a cette activité, qui semblait assez conséquent parmi les
participantes au focus group et qui n’est pas représentatif de I'ensemble des
proches aidant-es inclus dans les analyses quantitatives. De plus, certains
inconvénients cités ne concernent qu’une partie minoritaire des items constitutifs
d’un domaine pour la partie quantitative (Cf. Annexe 6.1), mis a part pour le
domaine « vie sociale et culturelle ».

Activité rémunérée et qualité de vie

Les associations positives constatées entre étre engagé-e dans une activité
rémunérée et la qualité de vie, globalement et dans les domaines « vie sociale et
culturelle », « santé et mobilité » et « autonomie » s’estompent apres ajustement,
suggérant que ce sont les caractéristiques des personnes concernées qui font la
différence en terme de qualité de vie et non I'activité elle-méme.

Cependant les associations observées avant ajustement pour les caractéristiques
personnelles trouvent un écho dans les propos des participant-e:s au focus group.
En lien avec le domaine « vie sociale et culturelle », les témoignages indiquent que
I'activité est enrichissante car elle donne lieu a des rencontres avec de nouvelles
personnes ainsi qu’a des échanges d’idées. Pour le domaine « santé et mobilité »,
il est dit que pratiquer son travail est stimulant. En particulier, I'activité est percue
comme ayant un effet bénéfique sur la santé psychique qui, a son tour, a un effet
positif sur la santé physique, méme si elle peut étre parfois fatigante. Concernant
un lien positif entre I'activité rémunérée et la qualité de vie dans le domaine
« autonomie », bien qu’il y ait des contraintes horaires et des taches moins
appréciées, les participant-e:s font état du sentiment d’utilité et de transmission
que procure l'activité ainsi que de I'indépendance qu’elle permet. Il est possible
gue ce mélange d’avantages et d’'inconvénients explique aussi, en partie, le fait de
ne pas avoir de résultats statistiquement significatifs dans les domaines
correspondants.

D’autres avantages et inconvénients ont été cités en focus group mais ne trouvent
pas de correspondances dans les résultats. C'est notamment le cas pour le domaine
« estime de soi et reconnaissance » : les participant-e:s pergoivent une fierté de
I’entourage et rapportent que la rémunération, en plus d’améliorer le quotidien,
est une forme de reconnaissance. Globalement, les participant-e-s engagé-e:s dans
une activité rémunérée font surtout état d’apports de cette activité dans leur vie :
elle est intéressante, leur procure du plaisir, et donne du sens a leur vie. Les
inconvénients autres que ceux mentionnés dans le paragraphe précédent sont peu
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nombreux: il y a moins de temps pour la famille et il peut étre difficile pour le
conjoint d’accepter cette grande autonomie si elle n’est pas partagée.

Comparaisons des apports et inconvénients des trois types d’activités

Les associations statistiques constatées entre participation sociale et qualité de vie
sont toujours positives lorsqu’il s’agit du bénévolat ou des activités rémunérées et
toujours négatives s’agissant de I'activité de proche aidant-e. Selon les participants,
les activités de bénévolat et rémunérées semblent avoir trois points en commun
dans ce qu’elles apportent aux personnes qui les pratiquent : un enrichissement de
la vie sociale et culturelle par la confrontation a des personnes et des idées
différentes, la stimulation psychique et physique qu’elles engendrent et le
sentiment d’utilité et de transmission qu’elles procurent. L’activité de proche
aidant-e est, de son c6té, la seule des trois activités étudiées qui semble engendrer
des effets intrinséques négatifs sur la qualité de vie. Les résultats qualitatifs
montrent cependant des points négatifs communs énoncés par les personnes
proches aidantes et bénévoles (bénévolat associatif : restriction des possibilités de
voyages ; informel : stress) ou rémunérées (fatigue), mais ils sont rapportés avec
une intensité bien plus forte par les proches aidantes.

Conclusion

Sous « participation sociale » sont regroupées des activités auxquelles
correspondent des réalités tres différentes, notamment lorsque I'on compare, en
terme de qualité de vie, I'activité de proche aidant-e avec les activités bénévoles et
rémunérées. Les différentes associations observées, éclairées par les témoignages
en focus groups, révelent différents besoins de la population agée qu’il semble
important de combler pour faire avancer notre société un peu plus dans la direction
d’un modéle de vieillissement « réussi ».
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1 Introduction

Introduction

En 2018, le projet Engagement social des seniors et qualité de vie : une étude par méthodes mixtes
a été sélectionné par la fondation Leenaards dans le cadre de son appel a projets de recherche
« Qualité de vie 65+ ». Cette étude s’attache a examiner la participation sociale des seniors a travers
divers types d’activités et ses liens avec la qualité de vie. Les résultats présentés dans le présent
rapport ne concernent que la premiéere partie de cette étude : la fréquence des activités et la qualité
de vie en 2011 et 2016, et le lien entre engagement social et qualité de vie en 2016. Les résultats
de la deuxieéme partie de I’étude qui s’intéressent au lien entre changement dans les activités entre
2011 et 2016 et changement dans la qualité de vie seront présentés sous forme d’articles
scientifiques. Cependant, la méthode concernant les sources de données exposée dans ce rapport
est relative a I'étude dans son ensemble.

Contexte sociétal de la participation sociale

Avec l'arrivée des baby-boomers a I’age de la retraite, les seniors occupent une place grandissante
dans la société et souhaitent contribuer a son fonctionnement. Désormais, I'avancée en age n’est
plus seulement a 'origine d’'une diminution des activités mais aussi de nouveaux engagements et
d’une redéfinition du rdle social®. Rester actif le plus longtemps possible est un souhait exprimé par
les seniors, et intégré dans les modeéles de « vieillissement réussi ». La participation a la vie sociale
est donc une composante prépondérante de ces modeles de vieillissement qualifié de réussi et peut
s’exprimer de diverses maniéres : engagement dans des activités bénévoles, activité de proche
aidant-e, ou encore poursuite ou début d’un engagement dans une activité rémunérée apres I'age
de la retraite. La participation sociale, quelle que soit sa forme, est I'occasion d’utiliser ou de
transmettre compétences et savoir-faire, et est jugée par les seniors eux-mémes comme une
dimension substantielle de leur qualité de vie?. Par ailleurs, certains modéles, en lien avec la
réduction proportionnelle du nombre de personnes en age de travailler allant de pair avec
I’'augmentation du nombre de retraités, postulent qu’il sera nécessaire d’avoir une population
senior productive, voire solidaire envers les contemporains moins favorisés sur le plan de la santé,
ainsi qu’envers les générations suivantes®.

L’activité bénévole

Selon I'Office fédéral de la statistique, en 2016, 43% de la population résidante suisse de plus de 15
ans s’est engagée a titre bénévole, au sein de structures associatives et organisationnelles (19.5%),
et/ou dans un cadre informel (31.7%)*. Les hommes sont plus représentés au sein du bénévolat
formel (22% vs 17% pour les femmes) et les femmes au sein du bénévolat informel (35% vs 28%
pour les hommes). Dans la population plus agée, 53% des personnes de 65 a 74 ans et 31% des
personnes de 75 ans et plus accomplissaient un travail bénévole institutionnalisé ou informel en
2016°.
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1.2

1.21

1.2.2

1 Introduction

L’activité de proche aidant-e

L'activité de proche aidant-e, qui consacre régulierement de son temps a aider un proche de tout
age atteint dans sa santé ou son autonomie, constitue la plus grande part du bénévolat informel.
En 2017, elle concernait environ 15% de la population suisse de 65 ans ou plus et 19% des romands
de la méme tranche d’age®.

L’activité rémunérée

La poursuite d’une activité rémunérée apres I'age |égal de la retraite est un peu plus rare, mais était
tout de méme de 14% chez les hommes et de 6% chez les femmes de 74 ans en Suisse en 2015-
20177,

Participation sociale et qualité de vie

Au cours des vingt derniéres années, plusieurs études se sont penchées sur le lien entre la
participation sociale et différentes dimensions comme la santé, le bien-étre ou la qualité de vie®®,
Globalement, elles mettent en évidence un lien positif entre d’une part I'engagement dans des
activités et d’autre part le bien-étre et la santé!® 112, Certains travaux indiquent que la magnitude
du bénéfice sur le bien-&tre pourrait varier selon le type d’activité!®. D’autres ont montré que
différents types d’activités influencent différentes facettes du bien-étre®. La généralisation des
résultats de ces études est cependant limitée par la variété de définitions et de mesures de

I’engagement social, ainsi que par I'importance du contexte socioculturel®.

Activité bénévole et qualité de vie

Les revues systématiques s’accordent sur le fait que la participation a des activités bénévoles peut
avoir un effet positif sur la qualité de vie de certains seniors'® . La recherche n’a jusqu’a présent
fourni que peu d’informations quant aux modalités qui peuvent rendre le bénévolat plus ou moins
favorable pour la qualité de vie. Ces lacunes sont en partie liées a la rareté des études qualitatives
sur le sujet, qui permettraient de mieux comprendre pourquoi et comment le bénévolat influence
la qualité de vie des seniors®® 17 8, Par conséquent, les processus psychologiques, physiques et
sociaux par lesquels la participation a des activités influencerait plus spécifiquement certaines
dimensions de la qualité de vie sont peu décrits et restent mal connus®® %,

Activité de proche aidant-e et qualité de vie

Une étude a montré que contrairement aux autres activités bénévoles, le fait de continuer ou
commencer a s’occuper d’un proche n’avait pas de lien avec des changements dans la qualité de
vie!3, D’autres ont montré qu’une plus lourde charge au niveau des soins apportés par les proches
aidants était corrélée a une moins bonne qualité de vie?! 22, Par ailleurs, cette charge est accrue
chez les proches aidant-e's de personnes atteintes de démence, chez qui on observe des risques
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1 Introduction

plus élevés de dépression majeure, d’anxiété et de diverses maladies cardiovasculaires et
chroniques®.

Activité rémunérée et qualité de vie

Bien que les discussions sur un repoussement de I'dge légal de la retraite soient d’actualité en
Suisse, les études scientifiques sur le travail rémunéré apres I'age de la retraite et ses effets sur la
qualité de vie sont encore lacunaires. Ces effets semblent varier selon le type d’emploi exercé, le
niveau de formation, et bien slr selon les motifs qui sous-tendent la poursuite d’'un emploi,
notamment en cas de nécessité financiére?* °,

Objectifs de I'étude

Mieux comprendre les liens entre la participation a des activités bénévoles ou rémunérées et la
qualité de vie est particulierement d’actualité, notamment en regard des enjeux liés a la promotion
d’un vieillissement en santé. Par ailleurs, étudier la fréquence de I'engagement dans de telles
activités, ainsi que la relation entre changements individuels de cet engagement au cours du temps
et changements dans la qualité de vie des seniors semble spécialement opportun compte tenu des
enjeux économiques et de solidarité sociale qui découlent du vieillissement démographique. Pour
apporter des éléments de réponse, cette recherche s’est appuyée dans un premier temps sur une
analyse quantitative des données collectées dans le cadre de I’étude Lausanne cohorte 65+ (Lc65+),
qui a recueilli de I'information a ce sujet dans un groupe conséquent de seniors lausannois. Dans
un second temps, elle a recherché par une analyse qualitative, des éléments de compréhension des
liens mis a jour par I'analyse quantitative, entre participation sociale et qualité de vie, via des focus
groups avec quelques participants volontaires.

But de I’étude et modele conceptuel

L’étude visait a examiner :

e L’association entre la participation a des activités bénévoles ou rémunérées et la qualité de
vie globale, et dans ses différents domaines

e L’association entre I'évolution de la participation a des activités bénévoles ou rémunérées,
mesurée en 2011 et 2016, et |'évolution de la qualité de vie, globale et dans ses différents
domaines

e Les associations décrites ci-dessus en tenant compte de multiples facteurs qui peuvent
influencer la qualité de vie

e Les mécanismes par lesquels la participation sociale influence la qualité de vie
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La Figure 1 présente ce modeéle conceptuel sous forme graphique.

Figure 1 Modeéle conceptuel de I'étude

Mécanismes par lesquels la
participation sociale
influence la qualité de vie

Participation sociale (activité bénévole, de
proche aidant-e, rémunérée)

Evolution du niveau de qualité de vie

2011 - 2016, score global et par domaine:
- Ressources financiéres
- Entourage

Trajectoire 2011 2016

R

Maintien oui oui . .
- Vie sociale et culturelle
Cessation oui non - Reconnaissance, estime de soi
Initiation non oui —_— - Santé et mobilite
L - Autonomie
Non-participation non non ST G S

Sexe, cohorte, niveau de
formation, type du
ménage, situation
financiere, statut

fonctionnel (2011/2016)

Raisons de santé 315

14



2.1

Méthode

Design de I’étude

2 Méthode

Cette étude se base sur un design de méthodes mixtes séquentiel explicatif (Figure 2): le volet
guantitatif d’analyse des données de I'étude Lc65+ a été suivi d’un volet qualitatif par focus groups
aupreés de sous-échantillons de participants a Lc65+. Les résultats des analyses quantitatives ont été
utilisés pour élaborer des guides de focus group. Les résultats des focus groups ont ensuite servi a
interpréter et compléter les résultats des analyses quantitatives.

Figure 2

Phase 1 - quantitative

Données 2011 et 2016 de la Cohorte Lcb5+

Population lausannoise non-
institutionnalisée dgée de 68 a 77 ans en
2011 et de 73 a 82 ans en 2016

Echantillon aléatoire et représentatif

Questionnaires auto-administrés

|

‘ Analyses bivariables et multivariables

|

| Résultats quantitatifs

Design de méthodes mixtes séquentiel explicatif

Phase 2 - qualitative

Appel a volontaires via lettre annuelle de la
Cohorte Lc65+

il

Sélection des participants par
échantillonnage raisonné

by

Développement des grilles de focus groups

Conduite des focus groups

|

Analyse de contenu ‘

|

N

Résultats qualitatifs ‘

/

Interprétation des résultats quantitatifs sur la base des résultats qualitatifs
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2 Méthode

Source des données et échantillonnage

Volet quantitatif

Source des données

Dans sa premiere phase, quantitative, cette recherche a consisté en I'exploitation des données
préalablement collectées par I'étude Lc65+° . Cette étude longitudinale suit trois groupes d’environ
1500 personnes non-institutionnalisées agées de 65-69 ans lors de leur recrutement en 2004 (C1),
2009 (C2) et 2014 (C3), respectivement?®. Ces échantillons ont été sélectionnés aléatoirement et
sont représentatifs de la population lausannoise du méme age pour une variété de caractéristiques
démographiques et socio-économiques. Les participants sont suivis au moyen d’un questionnaire
annuel envoyé au domicile, et, tous les trois ans, d’une visite comprenant divers examens.

L’analyse quantitative a porté sur les données collectées chez les participants des deux premiéres
vagues de I'étude Lc65+, ayant complété le questionnaire en 2011 et en 2016, soit un échantillon
d’environ 2,000 personnes agées entre 73 et 82 ans en 2016.

Variables sélectionnées

Participation a des activités bénévoles et professionnelles

Les questionnaires de suivi annuels de I'étude Lc65+ comprennent les items suivants :

e La participation, au cours des trois derniers mois, a une activité bénévole pour des
personnes ne vivant pas sous le méme toit (par ex. aide a des personnes malades, garde de
petits-enfants, travail non rémunéré pour une église ou une association, etc.) (oui/non)

o La participation, au cours des trois derniers mois, a une activité bénévole pour des
personnes vivant sous le méme toit (par ex. soins a une personne malade ou a un enfant
vivant avec vous (oui/non)

« La participation, au cours des trois derniers mois, a une activité rémunérée (oui/non)

Pour chacun de ces items, il était demandé d’indiquer, le cas échéant, le nombre moyen d’heures
par semaine consacrées a l'activité au cours des trois derniers mois

Pour la suite du rapport, nous emploierons les termes « bénévolat » pour qualifier le premier type
d’activité listé ci-dessus, « proche aidant-e a domicile » pour le deuxiéme, et « activité rémunérée »
pour le troisieme. Ces trois variables ont été utilisées pour définir la participation et la non-
participation a chaque activité sans tenir compte du nombre d’heures qui y étaient consacrées.°

b Site internet de I'étude Lausanne cohorte Lc65+ : https://Ic65plus.iumsp.ch/.

C Cette précision a uniquement été utilisée dans le cadre d’une analyse de sensibilité relative a I'activité de proche-aidant-e (voir point
2.3.1).
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Qualité de vie

Les questionnaires de suivi de 2011 et 2016 incluaient une section consacrée a la qualité de vie.
Cette section comprend notamment un jeu de 28 questions développé en 2011, pour évaluer la

2728 (Cf. Annexe

qualité de vie dans ses dimensions médicale, psychosociale et environnementale
6.1). Selon une analyse en composantes principales, ces 28 items couvrent les 7 domaines suivants:
ressources matérielles, entourage proche, vie sociale et culturelle, estime de soi et reconnaissance,
santé et mobilité, sentiment de sécurité, et autonomie®. Les analyses quantitatives ont porté sur
les réponses des participants quant a une éventuelle géne ou insatisfaction relative a ces 28 items,
évaluée selon les 3 modalités suivantes : beaucoup (=0), un peu (=1), pas du tout (=2). Un score de
qualité de vie a été calculé en additionnant les réponses aux 28 items, en divisant par 56 (score
maximal possible), et en multipliant par 100 de maniéere a obtenir un score compris entre 0 et 100,
un score élevé indiquant une qualité de vie favorable. La méme procédure a été appliquée aux

items constitutifs de chacun des 7 domaines de la qualité de vie afin d’obtenir leur score spécifique.

Evolution de I'’engagement social et de la qualité de vie entre 2011 et 2016

Quatre trajectoires de participation étaient possibles pour chaque type d’activité :
e La non-participation : pas de participation a I'activité ni en 2011 ni en 2016
e Le maintien : participation a I'activité en 2011 et en 2016
¢ L’initiation : pas de participation en 2011 mais participation en 2016
e La cessation : participation en 2011 mais pas en 2016

Il est important de noter que ces trajectoires ne prennent pas en compte tout autre changement
de la participation ayant pu survenir entre ces deux années.

Autres variables d’intérét

Les variables ci-aprés ont été sélectionnées en raison de leur association avec la participation
sociale et la qualité de vie, sur la base d’informations provenant de la littérature et des analyses
préalables sur ces données®. Les informations sur le sexe (homme ; femme), la cohorte (né-e entre
1934 et 1938 ; né-e entre 1939 et 1943), et le niveau de formation le plus haut atteint (école
obligatoire ; apprentissage/gymnase ; études supérieures) ont été collectées au recrutement dans
I’étude. Des questions sur le type de ménage (vit seul-e ; ne vit pas seul-e, les difficultés financiéres
(au bénéfice de prestations complémentaires a I’AVS et/ou de subventions cantonales pour
I'assurance maladie) et I’état fonctionnel (aucun probléme dans les activités de la vie quotidienne ;
un ou plusieurs problemes dans les activités instrumentales de la vie quotidienned seulement ; un
ou plusieurs problemes dans les activités de base de la vie quotidiennes), figurent dans les
questionnaires de suivi, offrant la possibilité de tenir compte du changement dans ces parametres
entre 2011 et 2016.

dalvQ: petits travaux ménagers; gros travaux ménagers; préparer un repas; faire les courses; téléphoner; préparer et prendre des
médicaments; s’occuper des affaires d’argent (ex : paiement des factures, garder trace des dépenses)

€ ABVQ : s’habiller (y compris mettre chaussettes et chaussures); marcher a travers une piéce; prendre un bain ou une douche; manger
(y compris couper les aliments); se coucher et se lever d’un lit; utiliser les toilettes (y compris s’assoir et se relever)
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2 Méthode

Volet qualitatif

Pour la seconde phase de I'étude, de nature qualitative, un appel a volontaires a été lancé en
novembre 2018 parmi les participants des deux premiéres vagues de I'étude Lc65+, via la Lettre de
la Cohorte Lc65+, les invitant a annoncer leur intérét a participer a un focus group en mars 2019
sur le lien entre activités bénévoles ou rémunérées et qualité de vie. Au total, 63 personnes ont
manifesté leur intérét pour I'étude et ont communiqué des informations sur leur profil (année de
naissance, description des activités de bénévolat, de proche aidant-e a domicile, et/ou rémunérées
depuis I'age de la retraite) lors d’un bref entretien téléphonique.

Les différents groupes de discussion ont été déterminés selon trois facteurs :

e Le besoin d’avoir au moins un groupe pour chaque type d’activité (bénévolat/proche aidant
a domicile/activité rémunérée)

o Le besoin d’avoir les différentes trajectoires représentées (maintien/initiation/cessation)f

e La disponibilité de volontaires correspondant a ces critéres

Pour former les focus groups, nous avons décliné I'activité de bénévolat en bénévolat associatif et
bénévolat informel (hors d’une association, avec exclusion des proches aidants a domicile). Pour
chaque type de bénévolat, il s’agissait d’avoir un groupe de participants dont I'activité bénévole
était en cours et un groupe ayant cessé ce type d’activité. Afin d’avoir assez de participant-e:s dans
les groupes « activités cessées », nous avons di intégrer quelques personnes dont les activités
bénévoles n’étaient plus qu’occasionnelles ou pratiquées a un rythme trés fortement réduit
comparé a ce qu’elles avaient connu par le passé. Nous avons estimé que le changement de rythme
était assez grand pour étre assimilé a un arrét de I'activité. Il n’a pas été possible, faute de
volontaires avec les profils souhaités, de constituer un groupe ayant cessé une activité rémunérée
ni un groupe de proches aidants a domicile en cours d’activité. Cependant, les proches aidantes a
domicile, dont I'activité avait cessé, ont aussi été interrogées sur la période ou elles étaient actives
dans ce role, tandis que les personnes ayant une activité rémunérée ont été interrogées sur
comment elles envisageaient le futur en relation avec cette activité.

Les participant-e-s ont été sélectionné-e's sur la base du type de trajectoire d’activité (maintien ou
cessation d’une activité de bénévolat associatif, informel, de proche aidant-e a domicile, ou
rémunérée) et de leur profil, afin de tenter d’obtenir une certaine diversité au sein de chaque
groupe de discussion. lls ont recu un document faisant office de lettre d’invitation et de formulaire
de consentement (Cf. Annexe 6.2).

Six focus groups (FGs) ont ainsi pu étre constitués en sélectionnant 39 personnes, parmi lesquelles
32 ont finalement participé :

e FG « bénévolat associatif en cours » : 6 des 7 personnes sélectionnées ont participé (3
femmes et 3 hommes)

e FG « activité de bénévolat associatif cessée » : 4 des 5 personnes sélectionnées ont
participé (2 femmes et 2 hommes)

flina pas semblé opportun d’organiser un focus group comprenant des personnes qui n’avaient été engagées dans aucun de ces types
d’activités passé I'age de la retraite.

Raisons de santé 315

18



2 Méthode

e FG « activité de bénévolat informel en cours » : 6 des 8 personnes sélectionnées ont
participé (3 femmes et 3 hommes)

e FG « activité de bénévolat informel cessée » : 5 des 6 personnes sélectionnées ont participé
(3 femmes et 2 hommes)

e FG « activité de proche aidant-e a domicile passée » : 5 des 6 personnes sélectionnées ont
participé (5 femmes)

e FG « activité rémunérée en cours » : 6 des 7 personnes sélectionnées ont participé (2
femmes et 4 hommes)

Le Tableau 1 présente la concordance entre les trajectoires d’activité abordées par les analyses
quantitatives et la construction des focus groups.

Tableau 1 Correspondance entre types, trajectoires d’activité et focus groups

Trajectoire

Maintien ou initiation Cessation
Bénévolat FG « activité de FG « activité de FG « activité de FG « activité de
bénévolat bénévolat bénévolat bénévolat
associatif en informel en associatif cessée »  informel
cours » cours » cessée »
Proche aidant-e a domicile < FG « activité de proche aidant-e a

domicile passée »

»
»

Activité rémunérée FG « activité rémunérée en cours »

——————————— » Questions prospectives

4 Questions rétrospectives

La plupart des personnes était ou avait été impliquée dans plusieurs types d’activité. Nous leur
avons donc expliqué pour quel type d’activité nous les avions sollicitées, et nous leur avons
demandé de prendre part aux discussions en se concentrant sur ces activités. Cependant une
personne dans le groupe « bénévolat informel arrété ou fortement réduit » avait aussi été proche
aidante a domicile pour son mari jusqu’a un passé récent et ses propos se rapportaient souvent a
cette situation. Nous avons donc traité les éléments de la discussion s’y référant dans les résultats
concernant le groupe de proches aidants a domicile.

Note : Les résultats présentés dans ce rapport ne prennent pas en compte les focus groups
« activité de bénévolat associatif cessée » et « activité de bénévolat informel cessée ». Ce
matériel qualitatif sera analysé pour un article scientifique examinant les liens entre
trajectoire d’activité bénévole et évolution de la qualité de vie. Par ailleurs, la partie de la
discussion du focus group « activité de proche aidant-e a domicile passée » portant sur la vie
apreés l'activité n’est pas rapportée dans ce rapport car elle sera aussi étudiée dans un article
scientifique examinant I’association entre trajectoire d’activité de proche aidant-e a domicile
et évolution de la qualité de vie.
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2 Méthode

Analyses

Volet quantitatif

Des analyses descriptives (proportions, médianes) ont été réalisées pour établir les fréquences
d’engagement dans les divers types d’activités en 2011 et 2016 et les scores de qualité de vie,
globale et par domaine. Puis, des analyses bivariables ont été utilisées pour mesurer I'association
en 2016 entre la participation a chaque type d’activité et la qualité de vie, globale et par domaine.

Les analyses multivariables permettant de prendre en compte d’éventuels facteurs confondants
ont été réalisées a partir d’'une modélisation en deux parties. Celle-ci a permis de décomposer la
variable d’intérét en deux variables-réponses, I'une dichotomique, I'autre continue, afin de tenir
compte de I'asymétrie importante et du fort effet plafond observés dans la distribution du score de
qualité de vie (environ un participant sur six ayant le score maximal de 100).

Dans un premier temps, des modeles de régression logistique ont servi a évaluer I'association entre
I’engagement ou non dans chaque type d’activité et un score de qualité de vie maximal (100),
globalement et pour chaque domaine de la qualité de vie.

Ensuite, I'association entre I'engagement dans chaque type d’activité et le score de qualité de vie
globale a été examinée chez les participant-e:s n’ayant pas atteint le score maximal (83% de
I’échantillon). Afin d’accroitre la normalité des résidus du modele linéaire, le score de qualité de vie
globale a été utilisé sous forme inversée (100 — score initial) et aprés transformation logarithmique.
Toujours dans un souci de satisfaire les hypothéses de validité du modeéle, cette seconde partie de
I'analyse n’a pas été reproduite pour les scores par domaine.

Les modeéles de régression ont ainsi été ajustés pour le sexe, la cohorte, le niveau de formation, le
fait de vivre seul-e ou non en 2016, les difficultés financieres en 2016 et le statut fonctionnel en
2016. La question de I'ajustement pour la présence de symptémes dépressifs a été débattue, |'auto-
appréciation de son moral pouvant étre trop corrélée a celle de sa qualité de vie et conduire a un
sur-ajustement. Des analyses de sensibilité ont été effectuées en ajoutant cette variable aux
modeles concernant I'activité de bénévolat et I'activité rémunérée. Il s’avere que cet ajustement
modifie un seul des nombreux résultats présentés dans ce rapport (Cf. note de bas de Tableau 7).
En revanche, cette analyse de sensibilité n’a pas été faite pour le modeéle concernant I'activité de
proche aidant-e, I'état dépressif pouvant étre la conséquence de cette activité.

Finalement, une analyse de sensibilité supplémentaire a été effectuée en incluant seulement les
proches aidant-e:s déclarant consacrer plus de 20 heures hebdomadaires a cette activité, des
travaux précédents indiquant un risque accru de stress émotionnel, de problémes de santé et
financiers lors d’une telle charge horaire3! (Cf. note de bas de Tableau 11).

Les analyses ont été effectuées a I'aide du logiciel STATA version 16.0 (StataCorp, College Station,
TX, USA).
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2 Méthode

Volet qualitatif

Les guides de focus group ont été construits en fonction des résultats des analyses quantitatives,
tout en gardant les questions ouvertes afin de ne pas limiter le contenu des discussions aux seuls
éléments ressortis dans le volet quantitatif (Cf. Annexe 6.3).

Le contenu des discussions de chaque focus group a fait I'objet d’'une analyse thématique. Les sept
domaines de la qualité de vie ont été recherchés dans les discours, et des thématiques et catégories
de contenu ont été identifiées. Ces catégories ont ensuite été classées dans une matrice croisant
domaines de qualité de vie et thématiques. Ces analyses sont a la fois déductives, car basées sur
les résultats des analyses quantitatives, et inductives afin de ne pas ignorer des thématiques qui
n’auraient pas été préalablement identifiées. Le logiciel MAXQDA 2018 (VERBI software) a été
utilisé en support de ces analyses. Les résultats ont donné lieu a des syntheses thématiques qui
sont présentées sous forme rédactionnelle dans ce rapport.

Intégration des résultats quantitatifs et qualitatifs

Enfin, les résultats des volets quantitatif et qualitatif ont été intégrés afin de pouvoir expliquer les
mécanismes s’opérant derriére les résultats quantitatifs. Plus précisément, pour chaque association
statistique trouvée dans les analyses quantitatives, les résultats des analyses qualitatives ont été
sondés pour en ressortir les éléments correspondant. Ces correspondances sont présentées dans
un tableau pour chaque type d’activité. Le fait que certains éléments sont trouvés dans un volet
(quantitatif ou qualitatif) sans correspondance dans I'autre est également discuté.
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3 Résultats

Résultats

Description de I’échantillon pour les analyses
quantitatives

Le Tableau 2 présente les caractéristiques sociodémographiques et fonctionnelles de I'échantillon
utilisé pour les analyses quantitatives pour I'année 2016, dans son entier et selon le type
d’engagement social. Si les femmes constituent pres de deux tiers de I’échantillon total, on note
leur moindre représentation parmi les personnes exergant une activité rémunérée.

Les personnes issues de la cohorte la plus récente, soit les personnes dgées de 73 a 79 ans en 2016,
représentent un peu plus de la moitié de I’échantillon total, mais plus des deux-tiers des personnes
engagées dans une activité rémunérée ou de bénévolat.

Les personnes ayant fait des études supérieures représentent environ un tiers de I’échantillon total,
mais sont largement majoritaires (51%) parmi celles avec une activité rémunérée, et sont aussi
surreprésentées dans le groupe « bénévolat ». En revanche, elles sont proportionnellement moins
nombreuses parmi les personnes sans engagement social, tel que défini dans notre étude.

L’échantillon est composé d’un peu plus de personnes vivant en ménage que de personnes vivant
seules (54% vs 46%). Si ces proportions sont a peu prés identiques dans les groupes « bénévolat»
et « aucune activité », elles sont évidemment, de par la nature de I'activité, trés différentes dans le
groupe « proche aidant-e a domicile » (81% vivant en ménage vs 19% vivant seules)? mais aussi au
sein du groupe « activité rémunérée » (62% vs 38%).

On note également que les personnes connaissant des problémes financiers, tels que définis dans
notre étude (18% de I'échantillon total), sont l[égérement sous-représentées parmi celles exergant
une activité rémunérée ou engagées dans une activité de bénévolat.

Enfin, les personnes ne connaissant pas de problémes fonctionnels dans les activités de la vie
quotidienne (AVQ ; 43% de I'échantillon total) sont largement surreprésentées au sein du groupe
« activité rémunérée » (64%). Elles sont aussi proportionnellement plus nombreuses dans le groupe
« bénévolat » (51%), mais sous-représentées parmi les personnes engagées dans aucune des
activités étudiées (36%).

9 0n pourrait s’attendre a une proportion plus faible de personnes vivant seules parmi les proches aidants a domicile mais la question
de I'activité était basée sur les trois derniers mois, certaines personnes aidées ont donc pu décéder ou partir en EMS dans les trois
derniers mois.

Raisons de santé 315

22



3.2

3.21

3 Résultats

Tableau 2 Distribution en pourcentages de I’échantillon par caractéristiques
sociodémographiques et fonctionnelles en 2016

Proche
Caractéristiques Total Bénévolat aidant-e a

Activité Aucune de

.. rémunérée ces activités
domicile

Effectif (N=2,010)  (N=724) (N=224) (N=183)  (N=1,073)

Total 2,010 100 100 100 100 100
Sexe
Hommes 771 38 35 43 58 38
Femmes 1,239 62 65 57 42 62

Années de naissance

1934-1938 (C1) 921 46 35 42 30 53

1939-1943 (C2) 1,089 54 65 58 70 47
Formation

Ecole obligatoire 388 19 14 14 15 23

Apprentissage/Gymnase 975 49 44 46 34 53

Etudes supérieures 644 32 41 39 51 24
Vit seul-e

Oui 910 46 46 19 38 48

Non 1,088 54 54 81 62 52

Difficultés financiéres
Oui 332 18 12 15 12 22
Non 1,531 82 88 85 88 78
Probléme dans les AVQ

Aucun 838 43 51 44 64 36
1 ou plusieurs problémes dans 742 38 39 40 25 39
les AIVQ seulement

1 ou plusieurs problemes dans 366 19 10 16 11 25
les ABVQ

Note : Une méme personne peut étre représentée dans la colonne « bénévolat » et/ou « proche aidant-e a domicile » et/ou « activité
rémunérée » selon son engagement.

L’engagement social des seniors et son évolution
en 5 ans

L’engagement social en 2011 et 2016

En 2011, alors que la population étudiée avait entre 68 et 77 ans, un peu plus de la moitié des
seniors (54%) étaient engagés dans au moins une activité bénévole (42%), une activité de proche
aidant-e a domicile (8%), et/ou une activité rémunérée (17%), quel que soit le nombre d’heures

Raisons de santé 315

23



3 Résultats

hebdomadaires effectuées dans telle ou telle activité (Figure 3)". Parmi ces personnes, la grande
majorité était active dans un seul type d’activité (pres de 8 personnes sur 10), environ 2 sur 10
étaient impliquées dans deux types d’activités et moins de 1% de personnes cumulait les trois
(données non présentées).

En 2016, parmi les mémes seniors, alors agés de 73 a 82 ans, ces proportions ont baissé de prés de
moitié pour I'activité rémunérée (9%) et, dans une bien moindre mesure, pour les activités de
bénévolat (36%). La proportion de proches aidants a domicile a au contraire augmenté, passant a
11% (Figure 3). La répartition de ces personnes par nombre de types d’activités est similaire a celle
observée en 2011.

Figure 3 Participation sociale des seniors en 2011 et 2016

60%
50%
40%
30%

20%

- .
Bénévolat Proche aidant Activité rémunérée Au moins un type

d'activité

2011 m2016

N2011=1,952 a2 1,984 ; N2016=1,993 a 2,007

Les proportions énoncées ci-dessus regroupent des personnes ayant des taux d’activité
hebdomadaires trés variés. Si la majorité des personnes exercant des activités de bénévolat le font
pendant une a huit heures par semaine en moyenne, un cinquiéme a un quart des personnes
investies dans une activité de proche aidant-e a domicile ou dans une activité rémunérée le font a
un taux supérieur a un mi-temps (Tableau 3). On note aussi une diminution entre 2011 et 2016 de
la proportion de personnes qui consacrent plus de huit heures hebdomadaires a I'activité bénévole.
La méme observation peut étre faite pour le pourcentage de personnes qui ont une activité
rémunérée plus de vingt heures par semaine.

hla question était posée relativement aux 3 derniers mois.
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Tableau 3 Taux moyen d’activité hebdomadaire, par type d’activité et année

Taux moyen d’activité Proche aidant-e a

hebdomadaire Bénévolat domicile Activité rémunérée

2011 2016 2011 2016 2011 2016

Moins de 4 heures 40% 50% 31% 34% 26% 27%
4 a3 8 heures 30% 29% 28% 25% 24% 26%
9 3 20 heures 24% 17% 17% 18% 24% 26%
Plus de 20 heures 6% 4% 24% 23% 26% 20%

L’engagement social par cohorte et par sexe en 2011 et 2016

La Figure 4 reprend les proportions de seniors engagés dans différents types d’activités selon la
cohorte et le sexe. Le pourcentage de personnes faisant du bénévolat est plus faible en 2016 qu’en
2011 dans la cohorte la plus ancienne (née entre 1934 et 1938 ; C1) mais reste stable parmi les
personnes issues de la cohorte la plus récente (nées entre 1939 et 1943 ; C2). On note également
gu’a age égal, les femmes de C2 font plus de bénévolat que celles de C1 (Femmes C2, 2016 : 47%
vs Femmes C1, 2011 : 39%). Globalement, environ une personne sur dix est impliquée dans une
activité de proche aidant-e a domicile, sans différence entre hommes et femmes, mais avec une
augmentation entre 2011 et 2016. On observe aussi qu’a age égal, les personnes de la cohorte la
plus récente rapportent plus fréqguemment une activité de proche aidant-e a domicile
comparativement a celles de la cohorte plus ancienne. Finalement, I'engagement dans une activité
rémunérée concerne environ deux fois plus les hommes que les femmes et est bien moins fréquent
en 2016 qu’en 2011, dans les deux cohortes.
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Figure 4
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3 Résultats

Participation sociale, par sexe et cohorte : 2011 et 2016

Hommes C1
60%
40%
20%
0% . | [
Bénévolat Proche aidant  Activité
rémunérée

2011 m2016

Hommes C2
60%
40%
20%
o I ] []
Bénévolat Proche aidant  Activité
rémunérée

2011 m2016

Nec1 2011 = 561 @ 563; Nrc1_2016 =563 @ 567 ; Nrc1_2011 =351 @ 352 ; Nrcr_2016 = 351 @ 352; Nrcz2 2011 = 648 3 657 ; Necz_ 2016 =667 a 671 ;

Nhcz 2011 = 407 a 413 ; Nhcz 2016 = 417 2 418

3.2.3 Les trajectoires d’engagement sur 5 ans

Le Tableau 4 présente, pour chaque type d’activité, la proportion de seniors ayant suivi chacune
des trajectoires possibles : non-participation, maintien, initiation ou cessation de I'activité. La non-

participation est largement majoritaire pour chaque type d’activité. Cependant en seconde

position, des différences apparaissent : il s’agit de la cessation pour les activités rémunérées, du

maintien pour le bénévolat et de l'initiation pour I'activité de proche aidant-e a domicile. Ces

observations se retrouvent pour chacun des quatre sous-groupes sexe-cohorte.
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Tableau 4 Trajectoire d’engagement entre 2011 et 2016, selon le type d’activité, pour tous,
puis par sexe et cohorte

Trajectoire*

Type dactivité, sexe et cohorte I.\l?n- . Maintien Initiation Cessation
participation
Tous
Bénévolat 48% 26% 10% 16%
Proche aidant-e a domicile 83% 3% 8% 5%
Activité rémunérée 82% 8% 1% 9%
Femmes C1
Bénévolat 54% 21% 6% 18%
Proche aidant-e a domicile 84% 1% 8% 6%
Activité rémunérée 90% 3% 1% 6%
Hommes C1
Bénévolat 55% 22% 7% 17%
Proche aidant-e a domicile 83% 3% 9% 5%
Activité rémunérée 81% 7% 2% 9%
Femmes C2
Bénévolat 38% 35% 12% 15%
Proche aidant-e a domicile 83% 3% 8% 5%
Activité rémunérée 84% 7% 1% 8%
Hommes C2
Bénévolat 51% 24% 13% 11%
Proche aidant-e a domicile 83% 3% 9% 4%
Activité rémunérée 68% 16% 2% 14%

Ntous =1,937 31,981 ; Nrc1= 5513559 ; Ne1 = 348 3 350 ; Nec2 = 635 @ 657 ; Nuc2 =403 a 412

*L'information sur la trajectoire est basée sur les types d’activités déclarées en 2011 et 2016 et ne tient pas compte d’éventuelles
fluctuations entre ces deux années.

3.3 Quelle association entre engagement social des
seniors et qualité de vie en 2016?

Le Tableau 5 présente les scores médians (sur une échelle de 0 a 100) de qualité de vie globale,
selon que I'on est engagé-e dans une activité de bénévolat, de proche aidant-e a domicile,
rémunérée, ou au contraire selon la non-participation a ces activités en 2016. Globalement, ces
scores sont élevés. On observe néanmoins que les personnes exercant une activité de bénévolat
présentent le score médian le plus élevé (94.4), suivies de celles ayant une activité rémunérée
(92.9). En revanche, les scores médians sont plus bas chez les proches aidants a domicile (91.1), et
chez les personnes ne rapportant aucun engagement dans ces activités (90.7).
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Tableau 5 Scores de qualité de vie selon I’engagement dans les différents types d’activités*
en 2016
Qualité de vie globale Bénévolat  'rocheaidante - Activité Aucun de ces
a domicile rémunérée types d’activité
Score médian 94.4 91.1 92.9 90.7
Ecart interquartile (P25 — P75) 85.7-98.2 80.4-98.1 85.2-98.2 78.6-96.4

Nénévolat = 711 ) Nproche aidant-e a domicile = 2018 ; N Activité rémunérée = 178 ; N Aucune activité = 1,025

*Le score de qualité de vie d’'une méme personne peut étre utilisé dans le calcul des scores médians de plusieurs types d’activités,
selon son engagement.

Le Tableau 6 présente la proportion de personnes ayant un score de qualité de vie maximal, global
puis par domaine, selon leur engagement dans chaque type d’activité. Le constat est similaire a
celui du Tableau 5 : les personnes actives dans le bénévolat ou de maniére rémunérée ont plus
souvent un score de qualité de vie maximal (21% et 20%, respectivement pour le score global) que
celles actives comme proche aidant-e a domicile (13%), ou ne rapportant aucun de ces trois types
d’activités (14%). Cette tendance s’observe pour chaque domaine de la qualité de vie, avec des
écarts particulierement saillants dans les domaines « santé et mobilité » (58% des personnes dans
les groupes bénévolat et activité rémunérée contre 47% chez les proches aidants et les personnes
sans activités), ou encore « autonomie » (74% et 73%, respectivement, contre 63% et 58%).

Tableau 6 Proportion de participant-e-s avec un score de qualité de vie maximal,
globalement et par domaine, selon I’engagement dans les différents types
d’activités* en 2016

Domaine de qualité de vie Bénévolat Pro‘che ai.d?nt-e ,ACtiVi,té, Aucun,de .ce:sl

a domicile rémunérée types d’activité
Global 21% 13% 20% 14%
Ressources matérielles 66% 60% 58% 55%
Entourage 56% 47% 51% 50%
Vie sociale et culturelle 55% 46% 55% 42%
Estime de soi et reconnaissance 66% 59% 66% 59%
Santé et mobilité 58% 47% 58% 47%
Sentiment de sécurité 55% 51% 54% 47%
Autonomie 74% 63% 73% 58%

NBgénévolat = 672 2 716 ; N proche aidant-e & domicile = 209 @ 220 ; N Activité rémunérée = 168 a 180 ; N Aucune activit¢ = 939 A 1,039

*Le score de qualité de vie d’'une méme personne peut étre utilisé dans le calcul de la proportion des scores maximaux de plusieurs
types d’activités, selon son engagement.

Les données témoignent aussi d’une légere baisse dans I'auto-estimation de la qualité de vie en
2016 comparée a 2011. Le score médian de qualité de vie globale pour I'ensemble de I’échantillon
est passé de 92.9 en 2011 a 91.1 en 2016. Cette baisse est constatée dans les domaines
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« entourage », « vie sociale et culturelle », « estime de soi et reconnaissance », « autonomie », et
est légerement plus prononcée pour le domaine « santé et mobilité » (60 % avaient un score de
100 comparé a 51 % en 2016 pour ce domaine ; données 2011 non présentées).

Qualité de vie et bénévolat

Résultats quantitatifs

En 2016, la proportion de personnes ayant un score de qualité de vie globale maximal (100) était
plus importante parmi les personnes exercant une activité bénévole que parmi celle n’en exercant
pas (21% vs 14% ; données non présentées) et on constate une association positive, statistiquement
significative, entre ces deux parameétres. C’est le cas pour la qualité de vie globale, mais aussi pour
tous ses domaines (OR=1.33 a 2.01 selon les domaines ; Tableau 7). Aprés l'introduction des
variables d’ajustement, cette association persiste pour les domaines « ressources matérielles »
(OR=1.25 ; IC=1.00-1.51), « vie sociale et culturelle » (OR=1.26 ; IC=1.02-1.55) et « autonomie »
(OR=1.46 ; 1C=1.16-1.83). Autrement dit, a caractéristiques sociodémographiques et état
fonctionnel égaux, les personnes engagées dans une activité bénévole avaient plus de chances
d’avoir un score de qualité de vie maximal dans ces trois domaines que les personnes qui ne
I’étaient pas (Tableau 7).

Tableau 7 Régressions logistiques testant I’association entre pratiquer une activité de
bénévolat et avoir un score de qualité de vie maximal, globalement, puis par
domaine: 2016

Domaine de qualité de vie Modeles non-ajustés Modeles ajustés*
Valeur P 1C95% Valeur P 1C95%
Globale 1.58 0.000 1.24-2.01 1.25 0.109 0.95-1.64
Ressources matérielles 1.61 0.000 1.33-1.95 1.25 0.047**  1.00-1.56
Entourage 1.35 0.002 1.12-1.64 1.11 0.323 0.90-1.38
Vie sociale et culturelle 1.58 0.000 1.30-1.90 1.26 0.034 1.02-1.55
Estime de soi et reconnaissance 1.33 0.004 1.10-1.61 1.09 0.424 0.88-1.36
Santé et mobilité 1.55 0.000 1.29-1.87 1.10 0.381 0.88-1.38
Sentiment de sécurité 1.37 0.001 1.14-1.66 1.06 0.598 0.86-1.31
Autonomie 2.01 0.000 1.64-2.46 1.46 0.001 1.16-1.83

N = 1,804 a 1,960 selon les domaines de qualité de vie.

Note : OR : odds ratio. IC95% : intervalle de confiance a 95%. Un OR supérieur a 1 avec un IC95% n’incluant pas la valeur 1 signifie que
les personnes pratiquant I'activité en question ont une probabilité plus élevée d’avoir un score de qualité de vie égal a 100 que les
personnes ne la pratiquant pas.

*Les modeéles sont ajustés pour le sexe, la cohorte, le niveau de formation, le fait de vivre seul-e ou non en 2016, les difficultés
financiéres en 2016 et le statut fonctionnel en 2016. Se référer a la section 2.2.1 pour la construction des variables d’ajustement.

**Selon les analyses de sensibilité effectuées (Cf. section 2.3.1), I'intégration de la variable « symptémes dépressifs » aurait eu pour
conséquence que ce résultat ne soit pas statistiquement significatif (OR=1.24 ; valeur p=0.064 ; CI=0.99-1.55).
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Si, afin de contourner I'effet plafond, on élimine les sujets avec un score de qualité de vie globale
maximal (100), on observe aussi une association positive significative entre faire du bénévolat et
une meilleure estimation de sa qualité de vie globale (p=0.000 ; données non présentées), y compris
apres ajustement pour les caractéristiques sociodémographiques et la présence d’éventuels
difficultés fonctionnelles (p=0.001).

Ces résultats suggerent qu’évaluer sa qualité de vie plus positivement lorsqu’on est bénévole est a
la fois lié au profil méme des personnes concernées, mais aussi intrinsequement a I’activité pour
les domaines « ressources matérielles », « vie sociale et culturelle », et « autonomie ».

Résultats qualitatifs

Comme expliqué dans la section 2.2.2, les participant-e:s a I'étude sélectionné-e-s pour leurs
activités de bénévolat ont été réparti-e:s en 4 focus groups, selon que ce bénévolat était associatif
ou informel, et selon que cette activité était passée ou présente. Nous reportons ci-dessous les
résultats des focus groups bénévolat associatif et informel « en cours », les résultats des focus
groups concernant le bénévolat passé faisant I'objet d’'une publication séparée.

Bénévolat associatif

Les personnes ayant participé au focus group sur I'engagement actuel dans des activités de
bénévolat associatif et la qualité de vie sont décrites ci-dessous (Tableau 8). La synthese de la
discussion suit.

Raisons de santé 315

30



Tableau 8

Participant-e

(sexe + numéro)

F1

F2

F3

H1

H2

H3

3 Résultats

Composition du focus group des personnes actuellement engagées dans des
activités de bénévolat associatif

Année de
naissance

1936

1938

1941

1938

1934

1942

Description des activités de bénévolat associatif

Elle fait des visites et de la lecture en établissements médico-sociaux (EMS), des
parties de bridge avec des personnes agées, et est secrétaire du service juridique
d’une association. Ces activités I'occupent environ 10 heures chaque mois.

Elle est présidente d’'une fondation au service des droits et de la protection des
femmes et qui propose aussi des services culturels. Cette activité I'occupe environ
une journée par semaine. Elle y anime également un groupe de discussion avec un-e
conférencier/iére une fois par mois.

Depuis environ 10 ans, la plupart de son temps bénévole est consacré a une
association de marcheurs agés, pour laquelle elle organise des sorties tout au long de
I’'année. Depuis le début de sa retraite, elle est également active au sein de deux
églises quelques jours par année pour lesquelles elle effectue des taches
administratives. Elle est aussi bénévole pour la semaine olympique chaque année.

Il est secrétaire-caissier dans deux associations. La premiére est une association
sportive dans laquelle il jouait aussi encore récemment. L’autre est une société de
développement (a noter qu’il cherche a remettre cette activité). Ces deux activités
combinées I'occupent environ 6 a 8 heures par semaine.

Il a toujours été engagé dans des activités bénévoles. Aujourd’hui il est encore actif
au sein de trois associations. Il fait les comptes d’une association pour I'aide a
I’enfance maltraitée et pour un cercle religieux, ce qui représente 2 heures de travail
par semaine. Il organise aussi des conférences pour la deuxiéme association.
Parallélement il donne des cours de soutien en frangais a des personnes migrantes,
activité qui I'occupe environ 6 heures par semaine.

Il est bénévole dans deux associations depuis environ une dizaine d’années. Son
activité au sein d’une association qui cherche a combattre lillettrisme I'occupe
environ 3 heures par semaine, parfois plus selon les besoins, et il écrit quelques
lettres chaque mois pour une association de défense des droits humains. Plus
récemment, il a commencé a enregistrer bénévolement des livres en format audio
pour un centre pédagogique.
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Synthése de la discussion — bénévolat associatif en cours

Pour les participant-e-s engagé-e-s dans des activités de bénévolat associatif, la qualité de vie,
c’est d’abord avoir la santé, qui est une condition premiére a tout le reste. C’'est aussi avoir un
logement convenable, pouvoir s’occuper de ses petits-enfants, avoir des activités sportives ou
autres et pouvoir se déplacer. C’'est aussi pouvoir faire les choses que I'on aime ou dont on a
envie, avoir du temps pour soi, un équilibre, et pas trop de contraintes. C’'est faire des projets,
avoir des intéréts, des envies. C’est aussi étre dans un bel/bon environnement.

Le bénévolat associatif est décrit comme un acte « gratuit », pour lequel on ne doit rien
attendre de matériel en retour, alors méme que le terme « travail » est souvent utilisé pour
s’y référer.

Les raisons poussant a s’engager dans le bénévolat associatif sont diverses : un besoin d’avoir
des activités, un besoin de contacts, une recherche d’intégration dans la vie locale, le gage
d’un maintien en bonne santé en se rendant utile, ou encore une fagon d’assouvir le besoin
de « redonner aux autres ». C'est aussi une nouvelle possibilité donnée par le temps libre
gu’apporte la retraite. C'est parfois aussi I'identification d’un besoin qui a poussé a s’organiser
bénévolement pour y répondre. Certaines personnes indiquent qu’elles se sont proposées,
d’autres gqu’on est venu les chercher, ou encore que c’était le résultat d’une implication
progressive dans une association dans laquelle elles étaient déja membres.

Quant aux apports potentiels de cette activité sur la qualité de vie, il est dit que le bénévolat
associatif génere des discussions intéressantes avec les proches et enrichit ainsi les relations
que lI'on a avec eux :

[H2 : Des fois, je pense que I’entourage est content de savoir que je fais telle ou telle chose
bénévole. [Plusieurs sont d’accord] (...)

Modératrice (M) : Ils sont contents pourquoi ? Pourquoi est-ce que I'entourage serait content
qu’on fasse telle ou telle activité ? (...)

H2 : (...) Comme quoi on vient de quelque chose et puis on raconte quelque chose qui était
intéressant] ...

L'activité bénévole est aussi enrichissante parce qu’elle permet de nouvelles rencontres, qui
parfois élargissent le cercle des proches [H2 : Ou bien on fait des connaissances, grdce aux
activités bénévoles. [Plusieurs approuvent]. Et puis, certaines... on peut les intégrer dans nos
relations euh... plus proches.] Ces échanges les confrontent a des facons de penser différentes :

[F1 : Des échanges. Faut pas reconnaitre les informations uniquement par la radio et la télé!
[Plusieurs approuvent]

M : Donc, c’est s’ouvrir sur d’autres choses ?

F1 : Oui [Plusieurs approuvent]. Puis surtout, qu’on rencontre des gens qui ont pas toujours la
méme opinion que nous. [F3 approuve]]

Les participant-e:s disent que I'activité leur permet de savoir que I'on est encore capable de
faire beaucoup de choses et qu’elle apporte un sentiment de valorisation, une satisfaction
avec soi-méme :

[H2 : ... je m’aperc¢ois que je peux encore faire plein de choses. [Plusieurs sont d’accord] Donc,
je suis... je vieillis pas tout a fait aussi vite que le corps. [Plusieurs approuvent]

M : Et c’est important de s’apercevoir qu’on est capable de... ?

H2 : Ah ben si on veut...oui, si on s’intéresse a la vie, il faut, oui. [Tous sont d’accord]
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M : Ca fait quoi concrétement ?

H1 : (...) c’est une satisfaction, hein.

F2 : Moi, je... par exemple, moi, je donne encore des cours d’entrainement de la mémoire. [H3 :
Voila. (rires)] Alors euh, je suis obligée de travailler la-dessus, pour chercher des exercices, pour
mes petites dames qui viennent. On se rencontre une fois par mois... (...)

M : Quand vous dites, ¢a fait plaisir de voir qu’on peut encore. Est-ce qu’y a la un sentiment a...
y a une valorisation... enfin, par rapport a I’'estime de soi. Est-ce que c’est important ? [F3 : Ah
moi, j’dis, c’est extraordinaire. Ca nous apporte beaucoup. Ca apporte a des gens, puis ¢a nous
apporte aussi a nous, hein.]

Par ailleurs, et comme cela transparait dans le témoignage ci-dessus, I'activité stimule
physiquement et mentalement, ce qui a pour conséquence que «l’on vieillit moins vite ». Une
personne dit cependant qu’elle ne pense pas qu'’il y ait un effet sur la santé.

Le bénévolat associatif génere aussi un sentiment d’utilité. Il procure du plaisir, est un apport
pour le moral, permet de structurer son emploi du temps et est une activité intéressante.
Enfin, il permet de relativiser ses propres soucis et de se rendre compte de la chance que I'on
a [F2 : Puis il y a encore autre chose. Moi, par ex... personnellement, je dois dire, quand je vais
en EMS, quand je vois toutes ces personnes dgées en chaise roulante ou j’sais pas quoi. Je me
dis, pour moi, c’est presque un cadeau, parce que je fais pas encore partie de ceux-laj.

Les inconvénients semblent bien moins nombreux que les apports. Il faut parfois renoncer a
des voyages a cause d’une incompatibilité avec I'agenda bénévole. Il y a des contraintes
horaires et des agacements lorsque des bénéficiaires ne respectent pas les heures de rendez-
vous. L'activité prend du temps et de la patience. Lorsqu’on a un réle dans un comité, il y a
aussi souvent besoin de relancer les bénévoles et il est dit que I'on doit parfois faire face a des
problémes de vol de matériel, ce qui peut étre décevant.

Interrogé-e-s sur jusqu’a quand ils se voyaient poursuivre leurs activités de bénévolat, pour
toutes et tous il est question de continuer pour le moment : il est dit que tant qu’on est santé
et « qu’on a sa téte » on peut continuer, qu’on a encore beaucoup de capacités, qu’il est
possible d’adapter les activités de bénévolat a une mobilité plus réduite, et qu’il est toujours
possible de trouver des activités moins contraignantes.

Quant a l'existence de conditions pré-requises pour étre bénévole, il est noté qu’il faut avoir
du temps. Certains participants admettent que c’est notamment difficile pour les couples qui
travaillent et qui ont des enfants, une personne pense qu’il s’agit plutét d’un désintérét chez
les générations plus jeunes. De I'avis du groupe, étre « bien dans sa peau » est aussi important
pour faire du bénévolat, sans que la discussion ne permette d’étayer cette idée. Par ailleurs, il
est estimé que la situation financiere personnelle n’a pas d’incidence sur le fait de faire ou non
du bénévolat associatif, sauf dans les cas ou ce bénévolat induit des colts de déplacement qui
ne seraient pas remboursés par |'association. Il est d’ailleurs estimé que le défraiement des
déplacements est une condition a laquelle tout bénévole devrait avoir droit, que le cas
contraire devrait étre clairement annoncé. Le sentiment général est qu’il est de plus en plus
difficile de trouver de la reléve, notamment parmi les jeunes et qu’il faut saisir I'opportunité
de I'arrivée des jeunes retraités pour recruter de nouveaux bénévoles.
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Bénévolat informel

Les personnes ayant participé au focus group sur I'engagement actuel dans des activités de
bénévolat informel et la qualité de vie sont décrites ci-dessous quant a leur activité au moment de
la sélection des participants (Tableau 9). La synthése de la discussion suit.

Tableau 9 Composition du focus group des personnes actuellement engagées dans des
activités de bénévolat informel

Participant-e Année de
(sexe + numéro) naissance

Description des activités de bénévolat informel

F1 1942 Depuis environ 10 ans, en période scolaire, elle se rend tous les mercredis a une
centaine de kilométres de son domicile pour s’occuper des 4 enfants de sa niéce, avec
lesquels elle fait les legons et des jeux.

F2 1937 Retraitée depuis 20 ans, sa principale activité de bénévolat avait commencé bien avant
lorsque son fils est devenu tétraplégique. Elle se rend chez lui une fois par semaine,
plus souvent au besoin pour I'aider. Elle aide aussi pour des choses de la vie courante
et a une fréquence grandissante, un voisin agé qui a des troubles de la mémoire. Elle
s’est aussi beaucoup occupée des affaires d’un frére vivant en EMS.

F3 1943 Elle s’occupe de deux fréres migrants, depuis 2 ans et demi. Ce qui au départ était du
bénévolat formel associatif, quelques heures par semaine, est passé a un bénévolat
informel, qui I'occupe environ 1 jour par mois en plus d’un suivi par téléphone. Elle rend
aussi des services occasionnels a un voisin agé. Au début de la retraite, elle s’est aussi
occupée du bébé d’une ancienne collegue 2 jours par semaine pendant 1 an et demi
pour lui éviter des frais de garde.

H1 1936 Une fois par semaine, il se rend avec son épouse, chez ses petits-enfants pour leur faire
un repas et de I'aide aux devoirs. Depuis 1 an il s’occupe du suivi des affaires de sa sceur
ainée qui vit en EMS. Il a aussi une correspondance soutenue avec un condamné a mort
américain depuis 3 ans, et rend régulierement visite a des personnes agées ou
handicapées dans son voisinage ou en EMS. Enfin, avec sa femme, il organise chaque
année une féte de voisinage a I'approche de Noél.

H2 1936 Il s"occupe, avec son épouse, d’une tante (courses, affaires personnelles, compagnie,
sorties, etc.) depuis 10-15 ans avec un investissement en temps qui est aujourd’hui
d’environ un jour par semaine. Son épouse et lui s’occupent aussi d’'une petite-fille
depuis 14 ans, aujourd’hui une fois par semaine. Depuis toujours, et plus fréquemment
depuis la retraite, il donne des coups de main autour de lui pour du bricolage ou des
réparations, ce qui lui prend environ 3 a 4 heures par semaine. Il s'occupe aussi
d’entretenir le chalet d’un cousin vivant a I'étranger.

H3 1943 Il s’occupait jusque tres récemment, au moment de I'entretien téléphonique, d’'une
voisine dgée avec des problemes de mobilité (courses, etc.) pour lequel il était le
premier répondant Sécutel. Elle est depuis entrée en EMS. Par le passé, il s’était aussi
beaucoup occupé d’une tante qui vivait dans la méme maison. Il s’occupe aussi des
plantes et animaux des voisins en leur absence.
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Synthése de la discussion — bénévolat informel en cours

Pour les participant-e-s engagé-e-s dans des activités de bénévolat informel, la qualité de vie,
c’est avoir la santé. Avoir de bonnes relations et étre entouré-e est aussi important. C’'est
également étre autonome, indépendant-e. Enfin, il s’agit d’avoir des intéréts pour toutes
sortes de choses.

Ce qui définit 'engagement dans des activités de bénévolat informel, c’est étre a I’écoute de
I'autre, d’une fagon gratuite et sans recherche de reconnaissance. Le terme « travail » est
toutefois parfois utilisé dans la discussion pour qualifier ce type d’activité. C'est une démarche
qui correspond a un choix, qui est naturelle, et que I'on juge, au départ du moins, non
contraignante. Cependant, il est précisé que, méme si 'aide s’inscrit parfois dans le cadre de
la famille, cela doit tout de méme étre considéré comme du bénévolat et non comme une
tache qui va de soi.

Les raisons avancées pour démarrer ce genre d’activité sont diverses : le besoin d’avoir des
contacts, le besoin d’aider son prochain, « parce qu’il faut le faire », ou encore simplement
par plaisir. On est parfois venu leur demander de I'aide, et parfois les participant-e:s se sont
proposé-e-s.

Etre engagé-e dans des activités de bénévolat informel apporte des contacts humains. Cela
permet de connaitre des gens et des facons de penser différentes, ce qui a pour résultat un
enrichissement par les échanges et les liens qui se créent, et parfois un élargissement du cercle
des proches. Ce type d’activité donne un réle, apporte un sentiment de valorisation, une
satisfaction avec soi-méme ou de la tache accomplie, notamment en voyant les progres des
personnes aidées [H3 : Parce que en fait il y a des gens qui m’ont dit, et ¢ca m’a beaucoup
touché : « Maintenant j’ai besoin de toi » et quand moi on m’dit ¢a, écoutez je suis un tout petit
personnage et voila, oui, j’existe encore !].

L'activité stimule physiguement et mentalement [H1 : Je pense que le bénévolat, c’est une —
c’est quelque chose qui stimule, qui probablement maintient plus jeune, plus actif, qui fait
bouger les neurones et les bras. Donc, c’est tout bon ! [rires dans I'assemblée ; plusieurs
approuvent]]

Elle génere un sentiment d’utilité [H3 : Et c’est trés important pour moi parce que je me sens
encore utile] et de transmission [F2 : par rapport aux personnes qu’on rencontre, y a toujours
des transmissions qui se font de part et d’autres. Et je pense ¢a c’est trés important hein. C’est
ce qui fait, a la base un peu, la relation humaine.]

Par ailleurs, elle permet une bonne transition aprés le travail car elle est structurante. Elle
génere du plaisir, est un apport pour le moral, et est intéressante. Elle donne du sens a la vie.
Elle fait relativiser ses propres soucis et se rendre compte de la chance que I'on a. Elle donne
du courage. Certain-e's participant-e:s trouvent que cette activité apporte plus que de faire
seulement des activités de loisirs, d’autres ne sont pas de cet avis.

Concernant de possibles inconvénients, bien que la plupart des participant-e-s ne ressentent
pas de contraintes liées a leur activité, et ne I'effectuent pas en attendant de la
reconnaissance, certaines situations sont tout de méme difficiles a supporter. Par exemple,
lorsqu’il N’y a « jamais de merci », quand on est « prise pour la bonne » ou quand la personne
aidée a une attitude négative envers les personnes qui l'aident. Il peut étre difficile de poser
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des limites et certaines situations sont plus difficiles a gérer. L'un des participants fait
notamment état d’un bénévolat a présent vécu comme une obligation :

[H2 : Tout est di, tout est tout a fait normal euh, jamais contente.

M : Parce que la, vous faites référence a cette tante ?

H2 : A cette tante, oui.

M : Donc vous étes plus dans I'optique de Iobligation, vous diriez ?

H2 : Euh, oui, oui.

M : Un bénévolat qui est devenu un peu une obligation ?

H2 : Surtout que c’est pas ma tante a moi, c’est la tante a ma femme. (rires dans I’'assemblée)
¢a c’est encore... c’est différent, mais euh, c’est tout a fait normal, elle est jamais contente euh,
c’est jamais bien, ce CMS qui vient, c’est zéro, les médecins, c’est tous des idiots. Il n’y a jamais
rien de positif. [M : Mmmh mmmh.] Et quand on y va parce qu’on y a été 1 ou 2 fois par
semaine hein, faire ses courses, tout ¢a. Euh « ah tu m’as pris ¢a, mais il fallait pas prendre ¢a,
il aurait fallu voir ¢a. Pis, les dates de péremption, tu te rends compte, dans 3 semaines, c’est

fini ... »]
L’activité peut aussi entrainer un stress ou une inquiétude vis-a-vis de la personne aidée :

[F2 : J’ai beaucoup de stress par rapport a ce monsieur parce qu’il ouvre sa porte a n’‘importe
qui et distribue de I'argent et je pense qu’une fois, il va lui arriver quelque chose. (...) Et pour
moi c’est tres difficile. J’habite donc juste en face donc, il guette si j’allume et il me téléphone
parfois jusqu’a 10 fois par jour. Donc maintenant, je réponds pas tout le temps. Parce que ¢a
devient vraiment un stress insupportable. (...) Alors il se fdche, il raccroche, mais le lendemain
il rappelle. Donc c’est une situation pour moi qui est devenue pour moi trés tres difficile a gérer.]

Si une personne dit qu’avoir une bonne situation financiére peut permettre de donner plus
dans le cadre du bénévolat informel, il est plutot estimé que la situation financiére propre ne
va pas avoir d’influence sur le fait de s’engager dans ce genre d’activité, notamment car les
services fournis par les bénévoles ne sont en général pas d’ordre matériel. Par contre, toutes
et tous se rendent compte que ce qui a été vécu ou pas pendant I'enfance, en tant qu’adulte
et/ou dans leur vie professionnelle, a certainement joué un rdle dans le fait de faire du
bénévolat aujourd’hui :

[H3 : Moi, alors j’ai toujours travaillé avec des machines, dans des ateliers et puis, maintenant,
ce qui m’a manqué c’est le contact humain. Et ¢a alors maintenant, c’est... enfin... M : Ca vous
apporte personnellement... H3 : Enormément, énormément. Beaucoup d’émotions, beaucoup
ce contact-la.]

Interrogé sur jusqu’a quand on se voyait continuer ses activités, il n’a pas été question d’un
age limite, mais plutot d’étre attentif a sa propre évolution. D’un c6té il est dit qu’il faut
respecter son age et son corps, qu’il faut savoir renoncer et faire place aux jeunes. D’un autre,
qu’il s’agira d’adapter ses activités en fonction de ses capacités car si on arréte complétement
c’est une nouvelle retraite. Une personne estime qu’il faudra s’arréter quand on arrivera au
bout de ce que I'on peut donner mentalement et physiquement, sinon cela deviendrait une
obligation.

Quant aux bonnes conditions pour s’engager dans ce type d’activité, les participant-e-s
précisent qu’il est important de mettre une distance avec les situations d’aide et de savoir dire
non lorsque c’est nécessaire, sans quoi il ne s’agirait plus d’un acte bénévole mais d’une
contrainte qui pourrait amener a I’arrét de I’activité. Une personne souligne I'importance du
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soutien du voisinage, prét a I'épauler lorsqu’il s’agit de gérer une situation difficile avec son
voisin atteint cognitivement. Sur le plan physique et mental, étre autonome, avoir encore des
forces, toutes ses capacités et ainsi étre indépendant-e permet de pouvoir aider les autres. Il
est aussi dit que le/la bénévole est une personne privilégiée dans le sens ou c’est une personne
qui a encore envie de faire des choses utiles et que faire ou non du bénévolat dépend de sa
personnalité. L’élan pour s’engager doit venir de soi. Un participant ajoute qu’il s’agit presque
d’une vocation. Il est a la fois dit qu’il ne faut pas forcer les gens a faire du bénévolat et qu’il
faut les encourager a essayer car c’est seulement une fois qu’on a commencé qu’on peut en
percevoir la richesse.

Intégration des résultats quantitatifs et qualitatifs

Le Tableau 10 reprend les éléments statistiquement significatifs des résultats quantitatifs et leur
appose les résultats qualitatifs permettant de mieux comprendre par quels mécanismes les liens
entre étre engagé-e dans une activité de bénévolat et la qualité de vie se font. Des verbatims
illustrent les résultats.

Les résultats quantitatifs observés dans les domaines « ressources matérielles » (ORma=1.25 ;
Cl95%=1.00-1.56), « vie sociale et culturelle » (ORma=1.26 ; CI95%=1.02-1.55), et « autonomie »
(ORMa=1.46; ClI95%=1.16-1.83), montrent au travers des modeles ajustés, que les associations
positives observées entre étre bénévole et la qualité de vie dans ces domaines seraient
intrinséquement liées a l'activité. Les éléments d’explication sont nombreux, excepté pour le
domaine « ressources matérielles » : il est seulement mentionné que I'absence de remboursement
des frais de déplacements pourrait dans certains cas constituer un frein possible a I'engagement
bénévole. Dés lors, on peut imaginer que ce frein est d’autant plus fort que les ressources
matérielles sont limitées. En ce qui concerne |'association entre le bénévolat et la qualité de vie
dans le domaine « vie sociale et culturelle », il est dit au sein des deux focus groups que I'activité
est enrichissante car elle donne lieu a des échanges et de nouvelles connaissances, mais aussi car
elle permet d’étre confronté-e a des fagons de penser différentes. Enfin, lors des deux discussions,
les participant-e:s ont rapporté que ce type d’activité leur donne un sentiment d’utilité, un
sentiment de transmission, et structure leur vie ; autant d’éléments qui peuvent expliquer la
relation positive entre bénévolat et qualité de vie dans le domaine « autonomie ».

En revanche, certaines associations statistiques disparaissent une fois les modeles ajustés pour les
caractéristiques sociodémographiques et fonctionnelles ; c’est le cas pour les domaines
« entourage » (ORuwa=1.11; CI95%=0.90-1.38), « estime de soi et reconnaissance » (ORwa=1.09;
Ci95%=0.88-1.36), « santé et mobilité » (ORma=1.10; CI95%=0.88-1.38) et « sentiment de sécurité »
(ORMa=1.06 ; CI95%=0.86-1.31). Il apparait donc que ces associations sont plutot liées au profil des
personnes concernées. Par ailleurs, le mélange d’apports et d’inconvénients mentionnés dans les
focus groups est une explication potentielle a I'absence d’association significative, les uns
contrebalangant les autres. Les participant-e-s au focus group « bénévolat associatif » expliquent
ainsi que cette activité génére des discussions intéressantes avec les proches et enrichit ainsi leur
relation. Tant les participants actifs dans le bénévolat associatif qu’informel rapportent que les
nouvelles rencontres deviennent parfois des amitiés et élargissent ainsi le cercle des proches. En
revanche, certaines situations sont difficiles a supporter dans une situation de bénévolat informel,
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Y

lorsque le proche aidé a une attitude négative envers ceux qui l'aident. Beaucoup d’apports
pourraient expliquer une plus forte probabilité chez les personnes bénévoles d’estimer leur qualité
de vie comme maximale dans le domaine « estime de soi et reconnaissance » : les adeptes du
bénévolat informel font état d’une grande satisfaction a voir les progrés des personnes qu’ils aident
et trouvent que cette activité leur donne un réle. Par ailleurs, les personnes engagées dans des
activités de bénévolat associatif se rendent compte qu’elles sont encore capables de faire beaucoup
de choses en pratiquant leur activité. Enfin, les deux groupes font état d’'un sentiment de
valorisation, de satisfaction que leur apportent leurs activités. Ici aussi, un élément vient cependant
noircir le tableau : le manque de reconnaissance parfois ressenti dans le cadre du bénévolat
informel. En ce qui concerne le domaine « santé et mobilité », les participant-es des deux groups
sont d’avis qu’étre engagé-e dans du bénévolat est stimulant physiquement et mentalement. Les
bénévoles du milieu associatif remarquent en outre qu’il faut étre « bien dans sa peau » pour faire
du bénévolat. De nouveau, des inconvénients viennent se méler a ces apports et pourraient
expliquer pourquoi I'association positive entre bénévolat et qualité de vie dans le domaine « santé
et mobilité » disparait dans le modele ajusté : il a en effet été dit que certaines situations d’aide
pouvaient engendrer un stress et qu’il faut parfois renoncer a des voyages pour étre disponible
pour I'activité. En revanche, aucune explication n’a pu étre trouvée lors des focus groups quant a
une meilleure chance d’évaluer sa qualité de vie dans le domaine « sécurité » comme maximale
parmi les bénévoles, comparés aux personnes n’étant pas engagées dans ce type d’activité.
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Tableau 10 Intégration des résultats quantitatifs statistiquement significatifs et des
résultats qualitatifs, pour les activités de bénévolat

RESSOURCES MATERIELLES ORwmna=1.61 ORma=1.25

Le non remboursement des frais engendrés par I'activité peut étre un frein a I’engagement (bénévolat associatif)

M : Mais au niveau de sa situation personnelle financiere, est-ce que vous pensez que ¢a peut étre un frein au
bénévolat ? Si, par exemple...[Plusieurs répondent qu’ils ne pensent pas que ce soit le cas (...)].

H2_asso : Dans les frais, il y a quelque chose qui est difficile, c’est les frais de déplacement. Parce que quand vous
allez acheter quelque chose, hein...un bloc de papier ou j’sais pas quoi, vous vous faites rembourser, pas de probleme.
Mais les frais de déplacement euh (...) Donc, quand dans des associations dont j’ai fait partie, frais de transports, rien
[F2 : Ouais, en général y a rien hein] (...)

M : Donc ¢a, ¢a pourrait étre un frein ? C’est ¢a que vous voulez dire ?

H2_asso : Voila.(...)

H1_asso : Ah ouais, moi, je trouve.

ENTOURAGE ORMNA=1.35 ORMA=NS

L’activité de bénévolat associatif génere des discussions intéressantes avec les proches et enrichit ainsi les relations
que I'on a avec eux (bénévolat associatif)

H2_asso : Ca joue sur les relations, c’est siir ! Hein, ¢a influe. En bien ou en mal. Mais y’a des fois, j’pense que
I’entourage est content de savoir que je fais telle ou telle chose bénévole. [Plusieurs sont d’accord] {(...)

M : Puis, ils sont contents pourquoi ? Pourquoi est-ce que I’entourage serait content qu’on fasse telle ou telle activité
?(..)

H2_asso : Comme quoi on vient de quelque chose et puis... on raconte quelque chose qui était intéressant {(...)

M : Donc a vous entendre, vous dites finalement que vos activités bénévoles peuvent enrichir (...) vos liens... ?
[Plusieurs approuvent]

F3_asso : La famille ou comme ¢a, oui.

M : Vos relations, vos... votre vie sociale ou votre vie avec votre entourage proche ? [Plusieurs approuvent]

Par les rencontres qu’elle permet, elle élargit aussi parfois le cercle des proches (bénévolat associatif et informel)

H2_asso : Ou bien on fait des connaissances, grdce aux activités bénévoles. [Plusieurs approuvent]. Et puis, on peut
les intégrer ou certaines... on peut les intégrer dans nos relations euh... plus proches.

Le proche aidé a parfois une attitude négative envers ceux qui I'aident (bénévolat informel)

F2_info : Mon frére, il m’avait demandé de lui apporter des choses, trois choses différentes. (...) Puis chaque fois que
je sortais une chose, il m’engueulait, c’était pas ¢a (...), Moi, (...) j’étais préte, s’il m’avait dit « écoute, c’est pas tout a
fait ¢ca » a rapporter au magasin, lui acheter autre chose. Et puis la, j’ai rien dit, puis il m’a dit « ouais, laisse tomber !
», j’ai dit bon écoute, voila, c’est comme ¢a. (...)Il faut aussi qu’il se rende compte que c’est pas parce que je suis sa
seeur (...)

e
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VIE SOCIALE ET CULTURELLE ORwmna=1.58 ORma=1.26

L’activité est enrichissante car elle donne lieu a des échanges, a de nouvelles connaissances (bénévolat associatif et
informel)

M : Ca fait plusieurs fois que j’entends euh, on voit du monde, ¢a fait voir du monde. Il y a quoi derriere ? Quels
besoins il y a derriere a ces... ? (...)

F2_asso : Des échanges...

F1_asso : Des échanges. Faut pas connaitre les informations uniquement par la radio et la télé !

F2_asso : Oui

M : Donc, c’est s’ouvrir sur d’autres choses ?

F1_asso : S’ouvrir sur...oui [Plusieurs approuvent] Puis surtout, qu’on rencontre des gens qui ont pas toujours la
méme opinion que nous.

F3_asso : Non...[M : D’accord] Non, vous pouvez avoir plusieurs sujets. [F1_asso approuve]

Elle permet de rencontrer des fagons de penser différentes (bénévolat associatif et informel)

M : Vous c’est [NDLR : faire du bénévolat] surtout pour avoir beaucoup de contacts...

H3_info : Un contact. Euh moi, je trouve que chaque personne que je rencontre m’apporte quelque chose. Toujours.
Méme si on n’est pas d’accord quand méme, mais c’est un autre avis, puis ¢a m’apporte beaucoup donc un autre
avis, méme si c’est le contraire du mien, ce que je pense. Donc c’est enrichissant le contact humain.

ESTIME DE SOI/RECONNAISSANCE ORwmna=1.33 ORMma=NS
Voir le progres des personnes aidées est satisfaisant (bénévolat informel)

F1_info : Ca fait maintenant plusieurs années que je vais tous les mercredis a Bienne pour faire des legons avec mes
neveux. (...). Alors je dois dire que ¢a m’apporte beaucoup comme j’ai pas d’enfants et puis aussi de progresser, de
voir comment ils progressent eux, c’est hyper intéressant.

Les activités leur montrent qu’elles sont encore capables de faire plein de choses (bénévolat associatif)

H2_asso : Je m’apergois que je peux encore faire plein de choses. [Plusieurs approuvent (...)] Donc, je suis... je vieillis
pas tout a fait aussi vite que le corps. [Plusieurs approuvent |

Un manque de reconnaissance est parfois ressenti (bénévolat informel)

H2_info : C’est surtout ¢a la partie négative du bénévolat. (rires) C’est-a-dire que... y a aucun remerciement qui est
donné et, malgré tout, il faut quand méme s’en occuper.

Elle apporte un sentiment de valorisation, de satisfaction avec soi-méme (bénévolat associatif et informel)

H2_info : je me rends compte finalement que suivant ce que je fais comme bénévolat, je suis content de moi. Ca
m’arrive de me dire « j’suis content ». [Plusieurs approuvent]

Le bénévolat apporte de la reconnaissance/un réle (bénévolat informel)

H3_info : Parce que en fait y a des gens qui m’ont dit et que ¢a m’a beaucoup touché, maintenant j’ai besoin de toi et
quand moi on m’dit ¢a, écoutez je suis un tout petit personnage et voila, oui, j’existe encore (...) !

e
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SANTE ET MOBILITE ORwna=1.55 ORma=NS

L’activité stimule physiquement et mentalement, ce qui a pour conséquence de se « maintenir » (bénévolat
associatif et informel)

H1_info : Moi, j’ajouterais juste le mot « stimulant ». Je pense que le bénévolat, c’est une — c’est quelque chose qui
stimule, qui qui probablement maintient plus jeune. Plus actif, qui fait bouger les neurones et les bras. Donc, c’est
tout bon ! (rires dans I'assemblée).

M : Les neurones et les bras ! La santé physique aussi ?

F1_info : Oui, parce qu’on fait des choses peut-étre qu’on ne ferait pas soi-méme. Des promenades ou je sais pas (...)
H3_info : Moi, je dis toujours que je bouge beaucoup la langue, mais aussi les fesses. (rires dans I’assemblée)

Il faut étre en bonne condition pour faire du bénévolat (bénévolat associatif)

F1_asso : Et moi, je trouve qu’il faut déja étre bien dans sa peau pour pouvoir justement faire du bénévolat. [3 autres
participants approuvent énergiquement]

Certaines situations d’aide peuvent engendrer un stress (bénévolat informel)

H3_info : Moi, enfin toujours avec ma voisine — que j’avais le Sécutel (...) — Elle avait perdu un peu la téte. Puis alors
elle touchait le téléphone, puis ¢ca sonnait chez moi. Puis j’avais sonné [chez elle]) : « ah non, non j’ai rien, mais ne
t’inquiéte pas ! » (...) « Alors la prochaine fois quand tu es dans la salle de bain et donc que tu ne peux plus bouger, je
m’inquiéte pas ? On va te trouver a la fonte des neiges, hein ! ».

Il faut parfois renoncer a des voyages pour étre disponible pour I'activité (bénévolat associatif)

H2_asso : Oui, mais vous renoncez a certaines déplacements, voyages a cause du bénévolat ?

H3_asso : Probablement. Pour les permanences, oui. Pour étre la, en fonction aussi des engagements pris. (...) [H2,
F3, H1 : Il renonce aux voyages.]

H3_asso : Maintenir... maintenir une régularité hebdomadaire, méme si on s’prend des congés d’temps en temps...(...)
euh d’autres projets, plus lointains, plus personnels, voila. (...)

F3 : Non, mais j’'veux juste vous poser une question... juillet-aolt, vous faites aussi tout ce bénévolat ? [H3 : non]
Voila. Donc vous auriez le temps de partir juillet-aodt ?

H3 : C’est ce qu’on fait en général.

F3 : Ah voila, ouais. Non parce qu’en général, quand il y a les vacances euh... y a pas, donc surtout juillet-aoit. [H3 : Oui.]
F1: Ouais, mais c’est justement le moment ou... en tant que retraité, on ne devrait pas voyager.

SENTIMENT DE SECURITE ORwmna=1.37 ORwma=NS
Rien n’est ressorti a ce sujet en lien avec le bénévolat associatif ou informel

AUTONOMIE ORwmna=2.01 ORma=1.46
Le bénévolat génére un sentiment d’utilité (bénévolat associatif et informel)

M : Non, non, mais c’est juste intéressant ce que vous dites parce que vous dites « on vieillit moins vite »... [H3 : Ah je
suis sar qu’on...] Mais qu’est-ce qui vous fait vieillir moins vite ? Ce sentiment d’utilité ou... ?

H3_asso : Le sentiment d’utilité, le sentiment qu’on compte sur moi ... [Plusieurs approuvent.] Je compte sur eux, mais
ils comptent sur moi. Voila. [Plusieurs approuvent]

L’activité permet un acte de transmission (bénévolat associatif et informel)

F2_info :(...) par rapport aux personnes qu’on rencontre, y a toujours des transmissions qui se font de part et d’autre.
Et je pense ¢a c’est trés important, hein. C’est ce qui fait, a la base un peu, la relation humaine

Le bénévolat, par son cOté structurant, est une bonne transition aprés la vie professionnelle (bénévolat associatif et
informel)

H2_asso : Moi, j’crois que... je saurais pas expliquer, mais il me semble que le fait de faire quelque chose, d’étre actif,
de euh... donc de penser a ce qu’on va faire, etc.... [Plusieurs approuvent]

F1_asso : D’avoir encore un agenda (rire).

H2_asso : Et puis de rechercher encore des choses extérieures pour améliorer ce qu’on fait parce que...{...)

F1_asso : C’est-a-dire, qu’on a tel jour telle chose. Moi, y a des jours ol j’ai... des semaines ou j’ai tous les jours
quelque chose. [F3 : Ah ben, moi aussi. H1 : Ben moi aussi.]

Note : MNA=modele non ajusté ; MA=modéle ajusté ; NS=non significatif
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3 Résultats

Qualité de vie et activité de proche aidant-e a domicile

Résultats quantitatifs

En 2016, la proportion de personnes ayant un score de qualité de vie globale maximal (100) était
moins importante parmi les proches aidant-e:s a domicile que parmi les personnes non-engagées
dans ce type d’activité (13% vs 17% ; données non présentées).

Pourtant, avant ajustement pour les caractéristiques des participant-e-s, les résultats n’indiquent a
priori pas de lien entre étre proche aidant-e a domicile et avoir ou non un score de qualité de vie
maximal, globalement ou par domaine (Tableau 11). Le méme constat peut étre fait pour la relation
aider un proche a domicile et avoir un meilleur score de qualité de vie globale parmi les personnes
n’ayant pas un score maximal (p>0.05 ; données non présentées).

Cependant, aprés ajustement pour les caractéristiques sociodémographiques et fonctionnelles, il y
a une association négative, statistiquement significative, entre I’activité de proche aidant a domicile
et un score de qualité de vie maximal dans les domaines « entourage proche » (OR=0.63 ;
C195%=0.46-0.87) et « santé et mobilité » (OR=0.70 ; CI95%=0.50-0.98 ; Tableau 11).

Tableau 11 Régressions logistiques testant I’association entre étre proche aidant-e a
domicile et avoir un score de qualité de vie maximal, globalement, puis par
domaine: 2016

Domaine de qualité de vie Modeles non-ajustés Modeles ajustés*
Valeur P 1C95% Valeur P 1C95%
Globale 0.75 0.164 0.50-1.13 0.70 0.114 0.45-1.09
Ressources matérielles 1.01 0.962 0.76-1.34 0.82 0.225 0.59-1.13
Entourage 0.83 0.195 0.62-1.10 0.63 0.005 0.46-0.87
Vie sociale et culturelle 0.92 0.551 0.69-1.22 0.90 0.532 0.66-1.24
Estime de soi et reconnaissance 0.90 0.481 0.68-1.20 0.75 0.080 0.55-1.03
Santé et mobilité 0.84 0.240 0.64-1.12 0.70 0.035 0.50-0.98
Sentiment de sécurité 1.03 0.842 0.78-1.37 1.00 0.986 0.73-1.38
Autonomie 0.95 0.732 0.71-1.27 0.83 0.281 0.60-1.16

N =1,797 a 1,953 selon les domaines de qualité de vie.

Note : OR : odds ratio. IC95% : intervalle de confiance a 95%. Un OR inférieur a 1 avec un 1C95% n’incluant pas la valeur 1, signifie que
les personnes pratiquant 'activité en question ont une probabilité moins élevée d’avoir un score de qualité de vie égal a 100 que les
personnes ne la pratiquant pas.

* Les modéles sont ajustés pour le sexe, la cohorte, le niveau de formation, le fait de vivre seul-e ou non en 2016, les difficultés
financiéres en 2016 et le statut fonctionnel en 2016. Se référer a la section 2.2.1 pour la construction des variables d’ajustement. Les
analyses de sensibilité effectuées incluant seulement les personnes déclarant au moins 20 heures hebdomadaires en tant que proche
aidant-e, soit environ un quart de I'effectif des personnes pour lesquelles cette information est disponible (n=44) indique une
association ajustée négative, statistiquement significative, avec la qualité de vie globale (OR=0.33 ; valeur p=0.022 ; IC95%=0.13-0.85),
« estime de soi et reconnaissance » (OR=0.55 ; valeur p=0.025 ; 1C95%=0.33-0.93) et « autonomie» (OR=0.49 ; valeur p=0.011;
1C95%=0.29-0.85).
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Résultats qualitatifs

Les personnes ayant participé aux focus groups sur l'activité de proche aidant-e a domicile et la
qualité de vie sont décrites ci-dessous quant a leur activité passée (Tableau 12). La synthese de la
discussion suit.!

Tableau 12 Composition du focus group des personnes engagées par le passé dans une
activité de proche aidante a domicile

Participant:e  Année de
(sexe + numéro) naissance

Description de I'activité de proche aidante a domicile

F1 1934 Elle a été proche aidante pendant 20 ans pour son mari qui avait une sclérose en
plaques avec une augmentation progressive du handicap. Elle recevait de I'aide du
centre médico-social (CMS). Le mari est décédé environ un an avant qu’ait lieu le focus

group.

F2 1936 Pendant des années, elle a été proche aidante avec son mari qui avait la maladie
d’Alzheimer, et qui ne pouvait plus marcher durant I'année précédant son entrée en
EMS. Elle s’occupait de lui faire la toilette, de I’'habiller, de le faire manger, de le mettre
au lit. Elle recevait de I'aide du CMS 2 jours par semaine et son mari allait en centre
d’accueil de jour (CAT) trois fois par semaine Elle lui a ensuite rendu visite deux fois par
semaine a I'EMS. Son mari est décédé deux semaines avant le focus group.

F3 1938 Elle a été proche aidante pour son mari diabétique qui, depuis le début de sa retraite,
souffrait de multiples complications de sa maladie, y compris des difficultés pour
marcher, et vers la fin de sa vie, des problemes cogpnitifs. Il a fait de nombreux séjours
a I'hopital, mais de retour a la maison c’est elle qui s’occupait de lui. Son mari est
décédé environ 4 ans avant qu’ait lieu le focus group.

F4 1941 Pendant un an, elle a été proche aidante a temps plein d’une de ses sceurs qui avait un
cancer. Elle dormait chez sa sceur et la prenait chez elle le jour car elle s’occupait parfois
en méme temps de ses petits-enfants vivant dans la méme maison. Quand elle
travaillait encore, elle a aussi pris soin, avec ses freres et sceurs, de sa mére qui avait la
maladie d’Alzheimer, et passait ses nuits chez elle.

F5 1936 Pendant huit ans, elle s’est occupée de son mari atteint de la maladie d’Alzheimer. Deux
jours par semaine il allait dans un CAT. Elle n’a pas su tout de suite quelle était la cause
de I'état de son mari. Il a passé les 4 dernieres années de sa vie en EMS et est décédé 7
mois avant le focus group.

' Comme expliqué dans la section 2.2.2., une personne du groupe « activité de bénévolat informel cessée » avait aussi été proche
aidante a domicile pour son mari jusqu’a un passé récent et a souvent focalisé ses propos sur cet aspect. Nous avons donc traité les
éléments de la discussion s’y référant dans les résultats concernant le groupe de proches aidantes a domicile.
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Synthese de la discussion — proches aidantes a domicile

Pour ces personnes qui étaient proches aidantes encore récemment, la qualité de vie se
décline dans plusieurs domaines. C’est avant tout avoir la santé, vue comme une condition
premiere a tous les autres aspects de la qualité de vie. C'est aussi avoir de bonnes relations,
étre entourée et pouvoir continuer a communiquer avec son conjoint. C'est maintenir des
contacts a I'extérieur, c’est-a-dire ne se limitant pas a I'entourage proche. Il s’agit aussi d’avoir
de I'aide suffisante de la société, de pouvoir faire les choses que I'on aime, d’étre autonome,
indépendant-e ainsi que de faire des projets, d’avoir des intéréts, et des envies.

Quand on leur demande de définir I’activité de proche aidant-e a domicile, elles parlent d’étre
disponible, d’étre la pour la personne que I'on aime, et en allant jusqu’au bout. Le terme de
« travail » est parfois utilisé pour décrire |’activité.

Les participantes n’ont pu identifier d’apport de I’activité pendant que celle-ci avait lieu. C’'est
seulement ensuite, une fois leur activité de proche aidante a domicile terminée, qu’elles disent
avoir pris la mesure de I'ampleur de la tache accomplie, I'une d’entre elles ne réalisant cela
que pendant la discussion. Cette réalisation, accompagnée d’une reconnaissance par
I’entourage, a ultérieurement donné lieu a un sentiment d’utilité. Mais pendant I'activité elle-
méme les personnes concernées était « trop prises dedans » pour s’en rendre compte; c’était
normal, naturel. Une personne mentionne tout de méme la reconnaissance régulierement
témoignée de son conjoint.

Au contraire, les inconvénients identifiés de I'activité de proche aidant-e a domicile sont
nombreux et s’inscrivent dans tous les domaines de la qualité de vie. Il est question d’un
manque de soutien financier et structurel. Selon les participantes, ce manque est di aux délais
administratifs et au fait que les personnes ne sont pas toujours au courant des aides
auxquelles elles auraient droit [F2 : Et puis du point de vue proche aidant, je trouve qu’on n’est
pas assez soutenu. Par exemple, j’avais fait une demande pour I'allocation pour impotent (...)
au mois de décembre 2017. Au mois de février 2018, j’ai recu une lettre de I’AVS hein {(...), en
me disant qu’ils avaient bien recu ma demande et que ¢a irait long. Et j’ai recu la réponse cette
année, en 2019 au mois de février. (...) Donc je trouve que ces délais, c’est inadmissible,
inadmissible !].

Les participantes ont beaucoup parlé du manque d’information pour trouver de I'aide. L'une
d’entre-elles ne savait par exemple pas que les CAT existaient [F5 : J’ai demandé de I'aide...
(silence de tristesse). La seule chose que j’ai eue et que c’est venu (...) d’une copine, je I'ai mis
au CAT, a Clarens (...), il y en avait un a dix minutes méme pas de chez moi. Mais moi je passais
devant aussi et puis je pensais que c’était un endroit ol les dames allaient tricoter ou faire un
truc comme ¢a parce que je voyais du monde qui bougeait. Et puis j’ai été me présenter, et puis
non, c’était effectivement ¢a et j’ai pu le mettre deux jours.]

Elles soulignent aussi que I'emploi du temps trés chargé et la fatigue accumulée en tant que
proche aidant-e ne permettent pas vraiment la disponibilité que requiert la recherche
d’information.

Quant a I'aide recue du CMS, deux des cing participantes jugent que le changement fréquent
du personnel et les plages horaires définies de maniere peu précise pour les visites aggravent
la situation de stress. Une autre dit qu’elle a pu négocier avec le CMS pour obtenir des plages

J Assurance-vieillesse et survivants
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horaires plus restreintes. Le soutien institutionnel est parfois vécu comme étant imposé par le
corps médical (par exemple, une pression ressentie pour le placement en CAT ou EMS, ou pour
faire venir le CMS), ce qui a entrainé chez certaines participantes un fort sentiment de
culpabilité.

Plusieurs personnes, notamment celles dont les conjoints étaient atteints dans leur santé
psychique, ont constaté un éloignement des proches et des amis, parfois des conflits avec les
proches, et un sentiment de solitude. Une autre participante explique avoir pris les devants
[F1 : Je pense qu’on a aussi été trés attentifs a donner des nouvelles, a prendre contact et si on
voyait qu’y avait plus de prise de contact, bah voila, on ne s’est pas géné de reprendre des
contacts, et puis d’inviter aussi !], tout en estimant que la situation devait étre bien différente
pour elle, comparée aux autres participantes, car son mari « a gardé sa téte presque jusqu’au
bout ».

La relation avec la personne aidée elle-méme peut devenir trés difficile surtout dans les
situations impliquant des troubles cognitifs. Cela peut se traduire par des incompréhensions,
un manque de communication et parfois de la violence verbale.

La vie sociale et culturelle est aussi mise entre parentheses : d’une part, il n’y a plus de temps
a y consacrer ; d’autre part, il est impossible de continuer a partager ces activités avec la
personne malade. Une participante, dont le conjoint n’était pas atteint dans ses capacités
cognitives, mentionne avoir compensé ces manques par la lecture. Un renoncement aux
déplacements et voyages pendant cette période est aussi mentionné.

Plus de la moitié des participantes ont déclaré que cette activité engendrait beaucoup de
stress. Pour I'une d’entre elles, ce stress a entrainé des probléemes de concentration qui ont
eu pour résultat une perte de la confiance en soi. Le manque de sommeil résultant d’un état
d’hyper-vigilance, d( au stress de la situation en général et surtout dans le cas de problemes
cognitifs de la personne aidée, est aussi largement évoqué par le groupe. Pour certaines ces
troubles du sommeil perdurent encore. Pour toutes, le résultat est une grande fatigue. Une
personne mentionne aussi avoir fait une dépression en lien avec cette situation.

Interrogées sur les qualités nécessaires pour endosser le réle de proche aidant-e, les idées de
générosité envers la personne que I'on aide, de disponibilité et enfin de volonté sans cesse
renouvelées sont apportées en réponse.

Quant aux conditions favorables pour que cette activité se passe au mieux, on parle de
I'importance d’étre soutenu-e, par les enfants, les amis, les institutions ainsi que, pour
certaines, par la religion. Il est aussi dit qu’il ne faut pas hésiter a demander de I'aide de
différents services, mais qu’il y a sur ce point un manque d’information général a combler, afin
de savoir a quoi on a le droit. Le manque de temps et d’information des médecins de famille
est aussi déploré. Enfin, une personne mentionne que l'incapacité d’Exitk a considérer le cas
des personnes atteintes de démence souligne un probleme dans la loi, qui devrait étre revue
selon elle.

K EXIT (Association suisse pour le Droit de Mourir dans la Dignité) ne peut intervenir que si la capacité de discernement de la personne
concernée est présente au moment de I'assistance au suicide. Dans le cas de de maladie de type Alzheimer, cela dépendra donc du
degré d’avancement de la maladie.
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Intégration des résultats quantitatifs et qualitatifs

Le Tableau 13 reprend les éléments statistiquement significatifs des résultats quantitatifs et leur
appose les résultats qualitatifs permettant de mieux comprendre par quels mécanismes les liens
entre activité de proche aidant-e a domicile et qualité de vie se font. Des verbatims illustrent les
résultats. On trouve ainsi des éléments d’explication au fait que les proches aidant-e:s a domicile
sont moins enclin-e's que les autres personnes a estimer que leur qualité de vie est maximale dans
le domaine « entourage proche » (ORma=0.63 ; 1C=0.46-0.87) : plusieurs participantes se sont
senties isolées en raison d’une diminution des contacts avec les amis et les proches, et parfois des
conflits avec les proches, et ont ressenti de la solitude. En ce qui concerne le domaine « santé et
mobilité » (ORma= 0.70 ; IC= 0.50-0.98), le lien négatif avec le fait d’étre proche aidant-e a domicile
s’explique au moins en partie par le fait que, selon les participantes, cette activité engendre
beaucoup de stress, des problémes de sommeil, une grande fatigue et peut conduire a une
dépression. Elle réduit aussi considérablement la mobilité a I’extérieur de chez soi. Le fait que ces
résultats soient statistiquement significatifs seulement aprés ajustement des modeles pour
d’autres caractéristiques individuelles suggére un lien négatif intrinseque entre I'activité et la
qualité de vie.

Par ailleurs, selon les résultats qualitatifs, d’autres domaines de la qualité de vie semblent affectés
par I'activité de proche aidant-e a domicile, alors qu’au niveau quantitatif, rien de statistiquement
significatif n’est ressorti des analyses. C’est le cas des domaines « ressources matérielles », « vie
sociale et culturelle » et « autonomie ». Plusieurs hypothéses permettent d’expliquer cette
observation. Tout d’abord, les résultats qualitatifs ne sont pas issus d’un groupe représentatif de la
population des proche-aidants a domicile, et notamment du nombre d’heures consacrées a
I’activité, qui étaient particulierement élevé parmi les participantes au focus group. Par ailleurs, les
éléments mentionnés lors du focus group ont trait a des aspects qui ne constituent qu’une partie
d’un domaine de la qualité de vie. Par exemple, en ce qui concerne le domaine « ressources
matérielles », le manque d’aides financiéres qui est déploré ne se rapporte qu’a un (les ressources
financiéres) des trois aspects pris en compte pour ce domaine (avec le confort du logement et une
alimentation de qualité et en suffisance ; Cf. Annexe 6.1). Il est possible qu’'un manque de lien entre
I’activité de proche aidant-e a domicile et ces deux autres aspects explique ce résultat. De méme,
le manque d’information pour trouver de I'aide, largement discuté pendant le focus group, ne se
rapporte qu’a un des cing items constituant le domaine « autonomie ». Il est en revanche plus
difficile de faire une hypothése similaire sur la raison de ne pas retrouver dans les résultats
quantitatifs la trace de ce qui a été exprimé en focus group concernant le domaine « vie sociale et
culturelle », les différents items de ce domaine pouvant étre appauvris par la situation de proche
aidant a domicile qui ne laisse plus de temps pour s’y consacrer.
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Tableau 13 Intégration des résultats quantitatifs statistiquement significatifs et des
résultats qualitatifs, pour I'activité de proche aidant-e a domicile

ENTOURAGE PROCHE ORmna=NS ORma=0.63

Plusieurs personnes, notamment celles dont les conjoints étaient atteints dans leur santé psychique, ont constaté
un abandon des amis, un éloignement des proches, et un sentiment de solitude

F5 : Je peux dire que j’ai trouvé que j’étais vraiment seule. {(...)

F2 : L’expérience que jai faite, c’est depuis que mon mari était vraiment malade, je n’ai plus- on n’a plus d’amis ! On
n’a plus personne. [Plusieurs approuvent] Anciennement, on se téléphonait, ah vous étes libres tel ou tel soir, venez
boire un verre ou venez manger. ¢a fait des années qu’on n’a plus personne ! [F5 : ouais.] Donc je peux dire que...
comment est-ce qu’il faut dire...(soupir) on n’intéresse pas les autres.

(...)

F3 : Nous, on avait un couple d’amis qui est resté jusqu’a la fin et pourtant, ils venaient de loin, (...) ces amis sont
restés mais ouais... encore un ancien copain de mon mari mais ¢a s’est arrété la. {(...)

F5 : Et puis j’ai perdu aussi le contact avec mon fils parce qu’il a eu des probléemes de santé aussi donc je devais
gérer les deux choses et puis - ce n’est pas qu’il m’a dit que je I’ai laissé tomber mais j’ai compris que je m’occupais
plus de son papa que de lui.

La relation avec la personne aidée elle-méme peut devenir tres difficile selon les situations, et notamment celles
impliquant des troubles cognitifs. Cela peut se traduire par des incompréhensions, un manque de communication
et parfois de la violence verbale

F5 : Il fallait faire trés attention a ce qu’on disait parce que sinon, ou il se fachait, ou il nous sautait contre et puis
voila.

SANTE ET MOBILITE ORwa=0.70

Cette activité engendre beaucoup de stress

F5 : Moi j’avais méme peur d’aller chercher quelque chose et le laisser seul dans le lit parce que je me disais bon, il
était habillé, j’ai dit tu vas voir que quand je reviens, il n’est plus la.

Il'y a un manque de sommeil résultant d’un état d’hyper-vigilance dans certains cas di aux problemes cognitifs de
la personne aidée et du stress de la situation en général

F3 : Alors moi, le probléeme de sommeil, moi @ un moment donné, je me couchais chaque soir avec I'idée qu’est-ce
que je vais passer comme nuit ? Parce que lui, il dormait dans une autre piéce parce qu’il se levait, il allait a la
cuisine, je ne savais jamais s’il laisse les plaques allumées ou s’il voulait se faire du café. Alors encore aujourd’hui je
dors mal et je pense que ¢a fait...ouais ¢a fait, quoi...bientét quatre ans je dors tres mal. {(...)

L’activité engendre une grande fatigue
F5 : ... mais j’étais tellement lessivée a ce moment-la!
Une dépression peut survenir en lien avec la situation

F5 : Jai fait je crois une espéce de dépression mais personne ne s’est occupé-e de moi parce que je ne me plaignais
pas. Je n’avais pas d’aide du tout parce que j’ai un fils qui, a un certain moment, n’a plus voulu voir son papa parce
que c’était pas beau a voir ; c’est vrai, il ne parlait plus, il bougeait les yeux. Quatre années couchées dans un lit !

L’activité réduit les possibilités de voyager

F4 : Voyager, voyager j'aimais beaucoup, voyager. Pendant cette période-Ia, je ne suis pas partie.

Note : MNA=modele non ajusté ; MA=modeéle ajusté ; NS=non significatif

Qualité de vie et activités rémunérées

Résultats quantitatifs

En 2016, la proportion de personnes ayant un score de qualité de vie globale maximal (100) était
plus importante parmi les personnes exergant une activité rémunérée que parmi les personnes
non-engagées dans ce type d’activité (20% vs 16% ; données non présentées), sans que |'on ne

Raisons de santé 315

47



3 Résultats

trouve d’association statistique significativement positive au niveau global (Tableau 14). Par contre,
exercer une activité rémunérée était positivement associé a une plus grande chance d’avoir un
score de qualité de vie maximal (100) dans les domaines ayant trait a la vie sociale et culturelle
[OR=1.41;1C95% :1.03-1.92], la santé et la mobilité [OR=1.37 ; IC95% : 1.00-1.87] et a I'autonomie
[OR=1.58; IC%95% :1.12-2.23].

Cependant si on tient compte des caractéristiques sociodémographiques des seniors, ainsi que de
la présence d’éventuels problemes dans les activités de la vie quotidienne, cette association n’est plus
présente, suggérant que c’est le profil méme des personnes exergant une activité rémunérée qui
est lié a une meilleure qualité de vie et non le fait d’exercer ou non une telle activité (Tableau 14).

Tableau 14 Régressions logistiques testant I’association entre le fait d’exercer une activité
rémunérée et avoir un score de qualité de vie maximal, globalement, puis par
domaine: 2016

Domaine de qualité de vie Modeéles non-ajustés Modeles ajustés*
Valeur P 1C95% Valeur P 1C95%
Globale 1.27 0.233 0.86-1.87 0.98 0.942 0.64-1.51
Ressources matérielles 0.96 0.780 0.70-1.31 0.81 0.239 0.56-1.15
Entourage 0.98 0.922 0.72-1.35 0.91 0.609 0.64-1.30
Vie sociale et culturelle 141 0.033 1.03-1.92 1.14 0.458 0.80-1.62
Estime de soi et reconnaissance 1.23 0.203 0.89-1.71 1.08 0.684 0.75-1.55
Santé et mobilité 1.37 0.047 1.00-1.87 1.00 0.994 0.69-1.45
Sentiment de sécurité 1.21 0.237 0.88-1.64 0.93 0.680 0.65-1.32
Autonomie 1.58 0.009 1.12-2.23 1.25 0.263 0.84-1.86

N =1,804 a 1,961 selon les domaines de qualité de vie

Note : OR : odds ratio. IC95% : intervalle de confiance a 95%. Un OR supérieur a 1 avec un IC95% n’incluant pas la valeur 1, signifie que
les personnes pratiquant I'activité en question ont une probabilité plus élevée d’avoir un score de qualité de vie égal a 100 que les
personnes ne la pratiquant pas. *Les modéles sont ajustés pour le sexe, la cohorte, le niveau de formation, le fait de vivre seul-e ou
non en 2016, les difficultés financieres en 2016 et le statut fonctionnel en 2016. Se référer a la section 2.2.1 pour la construction des
variables d’ajustement.

Par ailleurs on observe une association positive, statistiquement significative, entre le fait d’exercer
une activité rémunérée et une meilleure estimation de sa qualité de vie au niveau global parmi les
personnes n’ayant pas un score de qualité de vie globale maximal (100) (p=0.044 ; données non
présentées). Mais cette association disparait aussi une fois le modéle ajusté (p>0.05).

Résultats qualitatifs

Les personnes ayant participé aux focus groups sur la pratique d’une activité rémunérée et la
gualité de vie sont décrites ci-dessous quant a leur activité a ce moment (Tableau 15). La synthése
de la discussion suit.
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Tableau 15

Participant-e

3 Résultats

Composition du focus group des personnes actuellement engagées dans une
activité rémunérée

Année de

(sexe + numéro) naissance

F1

F2

H1

H2

H3

H4

1939

1939

1942

1942

1940

1942

Description de I’activité rémunérée

Depuis sa retraite, prise a 68 ans, elle aide son ancien employeur dans un fiduciaire a
raison de 3-4 demi-journées par semaine en hiver. Elle fait aussi une demi-douzaine de
traductions dans I'année.

Elle n’a jamais arrété de travailler. Elle possede un cabinet au sein duquel elle propose
des thérapies spécifiques et des stages en tant qu’indépendante. Elle a également une
activité d’écriture de livres en lien avec cette activité. L'ensemble I'occupe a 100%.

Il a continué a travailler pendant 5 ans apres I'age de la retraite a la téte de I'entreprise
qu’il avait créée, active dans le domaine de I'énergie et des installations du batiment. Il a
maintenant remis la société mais continue a y travailler a 20%. Il est aussi actif dans une
société professionnelle a un taux de temps travail d’environ 10%.

Apreés la retraite, il a continué son activité d’employé commercial dans le domaine de
I’édition. Puis on lui a dit qu’il était trop agé pour continuer. Il a repris en tant
gu’indépendant une activité de représentant en livre qui I'occupe a hauteur d’un tiers-
temps. Il venait aussi de commencer une activité de curateur au moment du focus group.

Il @ continué a travailler pendant 4 ans apres I'age de la retraite au sein du bureau
d’ingénieur qu’il avait créé. Apres un arrét de 4-5 ans il a repris un travail salarié en tant
que livreur pour un commerce. Cette activité, commencée comme coup de main
ponctuel, I'occupe dorénavant environ 2 demi-journées par semaine.

Depuis I'age de la retraite, il travaille comme consultant dans la physique nucléaire auprés
de différents hopitaux et entreprises en Europe et aux Etats-Unis. Il voyage donc souvent
et cette activité 'occupe aujourd’hui a environ 40-50%.
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Synthése de la discussion — activité rémunérée

Pour les participant-e-s engagé-e-s dans une activité rémunérée, la qualité de vie est ne pas
avoir de problémes financiers, étre bien entouré-e, avoir la santé, avoir accés a un bon systeme
de soins, et savoir qui on est. C’est faire des projets, avoir des intéréts, des envies et du plaisir.
Il est pour ces personnes important d’étre curieux/se et ouvert-e. C'est étre positif/ve et ne
pas rester a rien faire. C'est aussi étre dans un bel/bon environnement. Mais surtout,
beaucoup d’éléments cités sont en rapport direct avec la notion d’autonomie : c’est de faire
les choses dont on a envie, c’est étre autonome/indépendant-e, c’est avoir du temps pour soi,
un équilibre, pas trop de contraintes. C'est aussi contribuer au développement et a
I’enrichissement de la société, c’est travailler.

Interrogé-e:s sur les raisons d’excercer une activité rémunérée a I'age de la retraite, un
participant invoque un besoin financier, alors que les autres parlent du besoin d’avoir des
contacts avec des gens, de faire cela par plaisir ou par passion, ou simplement pour avoir une
activité. Se maintenir en bonne santé est aussi une des raisons avancées, « |'activation des
neurones » ayant, selon ces professionnel-le:s, un effet bénéfique sur la santé physique.

Les apports estimés de leur activité rémunérée sur leur qualité de vie sont nombreux et
touchent a presque tous les domaines abordés pour les analyses quantitatives.
Financierement elle améliore le quotidien et permet de faire plus d’activités. Elle donne une
image positive de soi a I'entourage et lui permet de moins s’inquiéter a son sujet. Elle est
enrichissante car elle permet de rencontrer des gens, qui parfois ont des fagcons de penser
différentes. Elle est également bonne pour I'estime que I'on a de soi : en effet, les participants
considerent la rémunération en elle-méme comme une forme de reconnaissance [H1 : Et on

dit aussi facilement, ce qui ne colite rien, ne vaut rien.].

De plus I'activité génére une certaine fierté et une reconnaissance de I'entourage, et donne le
sentiment d’avoir un réle dans la société [F2 : Malgré ca, en fait, moi, j’ai toujours travaillé a
plein temps tout du long de mon existence. Une fois qu’on travaille plus, surtout si on est seul,
on peut... on ne se sent plus faire partie de la société, a mon sens ou trés peu... Et que la 'y a un
réle important pour moi, en fait].

Il est aussi estimé que I'activité exercée améliore la santé psychique qui, elle, a un effet
bénéfique sur la santé physique. De plus, cette activité permet de garder son indépendance
et génere un sentiment d’utilité et de transmission [F2 : ... donc de continuer a faire partie de
la société qui travaille, qui gagne de I'argent ... qui contribue par son métier a la connaissance,
a la construction, aux interactions. Et pour moi, ¢a, ¢a fait partie du sens de la vie].

Par ailleurs, elle génere du plaisir, est un apport pour le moral, et est intéressante. Elle donne
du sens a la vie et permet de mieux comprendre les autres.

Au contraire, les inconvénients énoncés de |’activité en rapport avec la qualité de vie sont peu
nombreux et restreints aux domaines des relations avec I'entourage proche, de la santé et de
I'autonomie. Il est dit que, pris dans cette occupation, on peut avoir moins de temps a
consacrer a la famille. Une personne mentionne aussi qu’il peut étre difficile pour une
personne atteinte dans son autonomie d’accepter la grande indépendance du conjoint. Les
commentaires en lien avec le domaine de la santé font état de la fatigue engendrée par
I'activité. Enfin des contraintes horaires ou dues a des taches moins appréciées mais
nécessaires sont mentionnées. Ces remarques sont contestées par deux participants, un
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homme et une femme, qui soulignent que pour eux, a partir du moment ou I'activité est un
choix, il n’y a pas de contraintes.

Les participant-e:s n‘ont pas prévu d’arréter leur activité rémunérée de sitot, tant qu’ils se
portent bien. On craint méme de décliner si on arréte [H3 : Moi je continue parce que j’ai trop
d’exemples de gens qui ont arrété, puis, ils sont pas dans mon état a mon avis.]. Cependant il
est dit qu’a un moment il faudra moduler le rythme de I'activité en fonction de sa forme
physique, tout comme pour les autres activités par ailleurs.

Un participant remarque que toutes les personnes autour de la table sont des privilégiées dans
le sens qu’elles aiment leur travail, qu’elles I'exercent au rythme qui leur convient, pour la
plupart sans contrainte horaire. Il note que continuer a travailler dépend de I'activité
professionnelle initiale : une activité usante physiquement ne justifierait pas de continuer au-
dela de I'age légal. Il est observé qu’aujourd’hui il arrive que des travailleurs agés soient
congédiés car ils coltent trop cher. Le monde du travail pour les actifs actuels est considéré
comme bien différent de celui que les participant-e:s ont connu : la pression du marché de
I’emploi et de la rentabilité a tout prix amene a une perte de motivation et une perte de la
vision du sens de son travail, il n’est alors plus question de vocation. Cet avis trouve aussi son
contraire au sein du groupe : si on n’est pas heureux dans son travail, il faut avoir le courage
de changer.

Quelques comparaisons a d’autres types d’activités ont été évoquées : finalement, d’aprés
les participant-e:s, ce qui distingue les apports en terme de qualité de vie des activités
rémunérées de ceux du bénévolat, c’est surtout I'indépendance financiere qu’elles
permettent. Une personne ajoute que c’est une reconnaissance différente de celle que I'on
peut trouver au sein du bénévolat, de par la possibilité de contribuer et de ne pas dépendre
financierement ni de la société ni des enfants, ce que contredira un autre participant. Mais en
terme de valeur, d’apport au niveau de la santé et du sentiment d’utilité, il est estimé que
I'important est de ne pas rester inactif et de garder une activité intellectuelle, que les activités
soient rémunérées ou non. Il est dit aussi qu’il faut faire attention a bien répartir son énergie,
qui diminue tout de méme, entre les différents aspects de sa vie quotidienne.

Intégration des résultats quantitatifs et qualitatifs

Le Tableau 16 reprend les éléments des résultats quantitatifs, statistiquement significatifs et les
résultats qualitatifs correspondants. Ainsi, le lien positif entre I’activité rémunérée et la qualité de
vie dans le domaine « vie sociale et culturelle » (ORmna=1.41 ; 1C95%=1.03-1.92) trouve un écho
dans les résultats qualitatifs : il est en effet dit que cette activité est enrichissante car elle permet
de faire des connaissances et d’avoir des échanges avec des gens qui ont parfois des fagons de
penser différentes. En ce qui concerne le domaine « santé et mobilité » (ORuna=1.37 ; 1C95%=1.00-
1.87), les participants estiment que leur activité a un effet positif sur leur santé physique via la santé
psychique. Enfin, I'association positive observée dans le domaine « autonomie » (ORmna=1.58 ;
IC95%=1.12-2.23) peut étre mise en correspondance avec le sentiment d’utilité et le sentiment de
transmission ressentis par les participants ainsi qu’avec I'indépendance inhérente a l'activité
rémunérée. Cependant, le fait que ces résultats ne soient plus statistiquement significatifs apres
I’'ajustement des modeles pour d’autres caractéristiques individuelles suggere que c’est le profil
méme des seniors exergant une activité rémunérée qui est lié a une meilleure qualité de vie et non
le fait d’exercer ou non cette activité. Une autre possibilité est que des inconvénients
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contrebalancent des apports. Notamment pour les domaines « santé et mobilité » et
« autonomie », des participantes ont indiqué que |’activité rémunérée peut engendrer une certaine
fatigue et qu’elle comporte des taches moins appréciées mais obligatoires et des contraintes
horaires.

On note que des domaines qui ne sont pas ressortis dans les résultats quantitatifs ont cependant
fait I'objet de remarques dans les résultats qualitatifs. Outre le fait que ces différences de résultats
puissent trouver leur naissance dans I'absence de représentativité des résultats qualitatifs, il est
possible ici aussi que les inconvénients contrebalancent les apports et que rien ne soit alors
apparent dans les résultats quantitatifs. C'est peut-étre par exemple le cas du domaine « entourage
proche » : d’un c6té I'activité rémunérée donne une image de la personne qui serait positive, mais
le fait d’avoir moins de temps a consacrer a son entourage pourrait péjorer les relations. Par
ailleurs, I'apport financier évoqué en focus group ne veut pas dire que la situation financiere des
seniors qui exercent une activité rémunérée soit satisfaisante, d’autant plus si on imagine qu’une
part considérable d’entre eux le font par nécessité. Dans ce contexte, on peut méme imaginer que
I’estime de soi, favorisée par I'activité d’apres les participant-e-s au focus group, pourrait aussi étre
péjorée par le fait de « devoir encore » travailler chez d’autres personnes.
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Tableau 16 Intégration des résultats quantitatifs statistiquement significatifs et des
résultats qualitatifs, pour I'activité rémunérée

VIE SOCIALE ET CULTURELLE ORmna=1.41 ORma=NS

L’activité est enrichissante car elle permet de connaitre et d’avoir des échanges avec des gens qui parfois ont des
fagons de penser différentes

F2 : Dans mon métier, en particulier, ¢ca permet d’avoir un lien de grande qualité, de grande profondeur avec les
personnes qui me consultent. Euh mais je pourrais dire... comparer peut-étre avec une vendeuse. Apreés tout, j'ai
travaillé dans un commerce jusqu’a 50 ans et ¢a permet aussi de développer des liens avec d’autres personnes qui
entrent pour une nécessité quelconque, pour acheter quelque chose. Donc, ¢a multiplie les interactions avec toutes
sortes de personnes différentes, notamment.

M : Parce que ¢a... ¢a vous fait du bien ?

F2 : Certainement.

M : On revient a cet équilibre psychique c’est... ?

F2 : Ben, parce que je pense qu’on ne peut pas vivre sans le lien, voila. Le lien avec soi, mais aussi le lien avec les
autres.

SANTE ET MOBILITE ORmna=1.37 ORma= NS
L’activité exercée a un effet bénéfique sur la santé psychique et physique

H2 : On en revient a ce qu’on disait au tout tout tout début, quoi. On dit toujours « tant qu’on a la santé », mais
c’est vrai. Je veux dire, ¢ca permet des activités, d’étre dynamique, etc.

M : Mais, pour revenir a cette santé justement, vous trouvez qu’il y a un lien entre travailler ou étre en activité et la
santé, que ¢a a un bon effet sur la santé ? Vous I'expliquez comment concrétement cet effet-la ? Pourquoi ?

H1 : Ah ’esprit a une influence sur la matiére ! [F1 : Ah ouais, c’est¢a ! (...)]

M : Donc, ¢a passe par la santé psychique d’abord ? C’est ¢a ? (...) [F1 : Oui, oui.]

H1 : Forcément. C’est une expérience. Mais enfin ¢a peut passer, oui.

H4 : Oui, bien entendu, bien entendu. C’est clair.

F2 : Moi, j’pense aussi que ¢a passe beaucoup par la santé psychique, mais on peut pas vraiment les séparer, en fait.
[Plusieurs personnes: Non]: C’est... il y a une réciprocité entre la santé physique et la santé psychique. Ca fait un tout
(...) Mais je dirais que la santé psychique, elle contribue a la santé du corps considérablement. [Plusieurs
approuvent]

L’activité peut engendrer une certaine fatigue

H3 : Donc, c’est normal que le jour ou vous travaillez, vous vous sentiez un peu plus fatigué que le jour d’avant ol
vous avez rien fait ou le jour suivant ol vous avez pu vous reposer. (...)
F1: Bon, cette année, j’ai trouvé que c’était un peu plus difficile, j’étais plus vite fatiguée. J’aurai 80 ans cette année.

AUTONOMIE ORmna=1.58 ORma=NS
L’activité permet de garder son indépendance

F2 : Pas dépendre de la société ni des enfants, en fait, non plus. Et donc, de rester dans ce cursus ou je contribue et
je suis rémunérée pour contribuer, en fait. C’est un cycle.

L’activité génére un sentiment d’utilité

H2 : Parce que je passe dans les bibliothéques etc. Je rencontre des bibliothécaires, je présente mes bouquins « dis
voir, c’est cool, c’est génial, vous nous avez mdché le travail », oui, c’est utile. Pour eux, c’est utile.

L’activité génere un sentiment de transmission

M : Quelqu’un d’autre a dit, tout a I’heure (...) ¢a [I'activité rémunérée] permet d’avoir un lien avec les autres. {...)
H1 : Donc, c’est... oui le lien c’est vraiment pouvoir... la qualité du lien, c’est de pouvoir contribuer a apporter
quelque chose a I'autre.

L’activité comprend des taches obligatoires moins appréciées

F2 : Pour moi, par exemple, toute I'administration, qui est une partie de mon travail, pour moi, ¢a c’est une
contrainte. Je le fais parce que ¢a fait partie du travail.

L’activité engendre des contraintes horaires

F2:(...) les contraintes euh, alors y en a pas mal parce que on a peu de temps pour d’autres choses.

Note : MNA=modele non ajusté ; MA=modele ajusté ; NS=non significatif
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Synthése et discussion des résultats

La qualité de vie globale des seniors ne differe pas significativement que I'on soit proche aidant-e a
domicile, que I'on exerce une activité rémunérée, ou que I'on soit engagé dans aucune de ces deux
activités. En revanche, I'activité de bénévolat est positivement liée a la qualité de vie globale, méme
si cette association positive disparait également une fois que I'on prend en compte diverses
caractéristiques personnelles. Ce premier constat est cependant quelque peu trompeur, car c’est
en observant les résultats par domaines de qualité de vie que des différences fondamentales sont
révélées pour chaque type d’activité (Tableau 17).

Activité bénévole et qualité de vie

On observe une association positive entre I'engagement bénévole et chacun des domaines de la
qualité de vie, qui persiste aprés ajustement pour trois domaines : « ressources matérielles », « vie
sociale et culturelle » et « autonomie ».

Concernant le domaine des « ressources matérielles », cette association positive s’observe alors
que l'on tient compte de la situation financiére des participants, en termes de difficultés
économiques. Au niveau qualitatif, seule la mention du manque de défraiement pouvant
décourager I'engagement bénévole vient soutenir ce résultat, car I'on peut imaginer que ce frein
serait plus fortement ressenti pour les personnes ayant des problémes financiers. Par ailleurs,
s’agissant d’une association transversale, il n’est pas exclu que ce soit la satisfaction par rapport a
ses propres ressources matérielles qui favorise le fait de s’engager dans du bénévolat. Il a d’ailleurs
été constaté que les personnes ayant des revenus élevés étaient sur-représentées dans les activités
de bénévolat*®.

L’association positive dans le domaine « vie sociale et culturelle » peut bien sir s’expliquer par le
fait que le bénévolat associatif implique de facto de se retrouver intégré a un groupe, mais aussi
parce que l'activité enrichit les contacts sociaux via les rencontres et les échanges de pensées ou
d’idées. Une étude menée en Belgique a montré que les seniors plus actifs dans des activités de
loisirs personnels seraient plus a méme de s’engager dans des activités bénévoles, suggérant
gu’une vie sociale et culturelle bien remplie ne constitue pas un frein a un engagement bénévole,
au contraire®,

En ce qui concerne la relation entre le bénévolat et la qualité de vie dans le domaine « autonomie »,
elle semble trouver sa source dans le sentiment d’utilité et de transmission lié a I’activité bénévole,
gu’elle soit associative ou informelle. De plus, selon les témoignages des bénévoles, I'activité
contribue a structurer la vie quotidienne. L’hypothese d’une relation inverse, soit le fait qu’une
meilleure satisfaction quant a son autonomie favorise I’'engagement bénévole, peut aussi étre
avancée. Cependant, au vu des résultats et de la littérature, il semble raisonnable de postuler un
effet positif, intrinséque a I'activité bénévole, sur le sentiment d’utilité et de transmission. Des
études suggerent en effet que le bénévolat formel permet de conserver le sentiment que notre vie
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a un sens, notamment lorsqu’il vient combler I'absence de réles sociaux dans d’autres domaines
(famille, travail, etc.)®.

Pour d’autres domaines, les résultats qualitatifs permettent d’émettre I’hypothése que les apports
et inconvénients a l'intérieur des domaines donnés se compensent, ce qui pourrait contribuer a
I'absence des résultats quantitatifs statistiquement significatifs.

Activité de proche aidant-e a domicile et qualité de
vie

L'activité de proche aidant-e a domicile est quant a elle significativement associée d’une facon
négative a la qualité de vie dans les domaines « entourage » et « santé et mobilité » a
caractéristiques personnelles égales, suggérant un lien intrinseéque avec ces domaines de la qualité
de vie. Cette observation fait de cette activité la seule des trois pour laguelle on n’observe que des
associations statistiques directement et seulement liées a I'activité.

La moins bonne évaluation de la qualité de vie pour le domaine « entourage » peut s’expliquer par
un sentiment d’isolement attribué a I’éloignement des amis et de la famille, mais aussi de difficultés
dans la relation avec la personne aidée, notamment lorsque celle-ci souffre de problémes cognitifs.
Selon les études, les proches aidants de patients ayant un cancer par exemple, sont effectivement
décrits comme souffrant d’un niveau de solitude moyen a modéré suite a une perte de contact avec
les amis, les voisins, les proches ou les divers groupes sociaux auxquels ils appartenaient et n’ont
souvent pas de visites ou de personnes a qui parler au moment ou ils en auraient le plus besoin®®.

La qualité de vie dans le domaine « santé et mobilité » est également moins bonne lorsque I'on est
proche aidant-e a domicile. Le rythme intense que demande cette activité, le stress, les problemes
de sommeil, de santé physique et psychique, et la fatigue qu’elle génére, ainsi que I'impossibilité
de voyager sont autant d’éléments explicatifs a cette observation. Une étude par méta-analyse a
d’ailleurs mis en lumiére les effets déléteres de cette activité sur la santé psychique et physique des
proches aidant-e-s, notamment lorsque la personne aidée souffre de démence®. Une autre a
montré qu’une activité de proche aidant-e soutenue, en particulier sur une longue durée, était
associée a un risque accru de maladie cardiovasculaire3,

Activité rémunérée et qualité de vie

Concernant l'activité rémunérée, les associations positives observées pour les domaines « vie
sociale et culturelle », « santé et mobilité » et « autonomie » disparaissent aprés ajustement et
sont des lors plutot attribuables au profil des participant-e:s et non a un effet intrinseque de
I'activité. S’il est malgré tout possible qu’un mélange d’apports et d’inconvénients contribuent a
ces résultats, des études ont montré que les seniors qui ont une activité professionnelle sont en
meilleure santé et ne sont pas comparables a ceux qui nen ont pas : il y a parmi eux une
surreprésentation de personnes occupant une fonction a responsabilité élevée ou travaillant pour
leur propre entreprise, et ayant un meilleur environnement de travail®* 2.
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Comparaison des résultats par type d’activité

La premiere observation est que lorsque I'on constate des associations statistiques avec la qualité
de vie, celles-ci sont toujours positives en ce qui concerne le bénévolat et I'activité rémunérée, et
toujours négatives lorsqu’il s’agit de I'activité de proche aidant-e a domicile. Les résultats qualitatifs
montrent cependant des points négatifs communs énoncés par les personnes proches aidantes et
bénévoles (bénévolat associatif : restriction des possibilités de voyages; informel : stress) ou
rémunérées (fatigue ; ellipses rouges dans le Tableau 17), mais ils sont rapportés avec une intensité
bien plus forte par les proches aidantes. De plus, lorsqu’exprimés par les bénévoles associatifs et
les professionnels, ces inconvénients semblent acceptables en regard des apports procurés par
I'activité.

Contrairement a ce qui est observé pour I'activité bénévole dans certains domaines, les résultats
quantitatifs concernant I'activité rémunérée n’indiquent plus aucune association avec la qualité de
vie une fois pris en compte les caractéristiques personnelles. Cependant, les résultats qualitatifs
mettent en évidence des ressentis similaires en termes d’avantages procurés par ces deux activités
(ellipses vertes dans le Tableau 17). Dans le domaine « vie sociale et culturelle » il est question d’un
enrichissement résultant de la confrontation a d’autres idées ou d’autres facons de penser que les
siennes. Dans les apports relatifs au domaine de la santé, il est d’avis largement partagé que ces
deux activités sont stimulantes physiquement et mentalement. Enfin, il est dit que I'engagement
dans I'une ou l'autre de ces activités procure un sentiment d’utilité et de transmission.
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Tableau 17 Comparaison des résultats quantitatifs et qualitatifs par type d’activité et
domaine de qualité de vie

Proche aidant-e  Activité

Bénévolat

a domicile rémunérée

LALEILIES MNA/MA MNA/MA
Qualité de vie globale X/-- =/= =[] =
Ressources matérielles X/ X = f= = f] =

Le non-défraiement des frais de déplacement pourrait étre un frein a
I’engagement bénévole

Entourage X/-- -/ X = [ =

Génére des discussions intéressantes/enrichissement des

relations/fortification du lien °
Elargit le cercle des proches °
Un abandon des amis, un éloignement des proches, parfois des .
conflits avec les proches, et un sentiment de solitude
La relation avec la personne aidée elle-méme peut devenir tres difficile °
Vie sociale et culturelle X/ X -/ - X/ -
L'activité est enrichissante par des échanges et de nouvelles o

connaissances

L’activité est enrichissante car elle permet d’étre confronté a des
fagons de penser différentes.

Reconnaissance/estime de soi X/-- -/~ -/~

Voir le progres des personnes aidées est satisfaisant °
L’activité montre qu’on sont encore capable de faire plein de chose °
L’activité apporte un sentiment de valorisation, de satisfaction avec o
soi-méme

L’activité apporte de la confiance en soi °
L’activité apporte de la reconnaissance °
Un manque de reconnaissance est parfois ressenti °

Santé/mobilité
L’activité exercée est stimulante physiquement et mentalement
Il faut étre en bonne condition pour faire du bénévolat
L’activité engendre du stress
L’activité a pour conséquence un manque de sommeil
L’activité engendre de la fatigue
Une dépression peut survenir en lien avec la situation
L’activité peut réduire les possibilité de voyager

Sentiment de sécurité*

Autonomie X/X -/ - X/--
L’activité permet de garder son indépendance °
L’activité génere un sentiment d’utilité
L’activité génére un sentiment de transmission

L’activité, par son c6té structurant, est une bonne transition apres la

. . [ ]
vie professionnelle
L’activité comprend des taches obligatoires moins appréciées °
L’activité génére des contraintes horaires °

Notes : MNA / MA=modeles non-ajustés / modeles ajustés. Les croix vertes dénotent des associations statistiques positives et les croix
rouges, négatives. Les points verts dénotent des éléments qualitatifs positifs, et les points rouges, négatifs. *Aucun élément n’a permis
d’avancer des explications a cette association statistique lors des focus groups.
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Forces et limites de I’étude

Cette étude présente deux atouts majeurs. Tout d’abord, les résultats quantitatifs reposent sur de
larges cohortes représentatives des personnes agées vivant a domicile. Ensuite, un second volet
qualitatif, sous forme de focus groups, a été combiné au volet quantitatif ; ce design de méthodes
mixtes permet de trouver des éléments d’explication aux résultats statistiques.

Néanmoins, ce travail comporte quelques limites : étant dépendantes du pool de volontaires a
disposition, nous n’avons pas pu former un focus group de proches aidant-e:s en activité.
Cependant il a été facile de faire s’exprimer les participantes dont I'activité avait cessé tout
récemment, sur la période précédente, durant laquelle elles étaient actives comme proches
aidantes.

Par ailleurs, les personnes s’étant portées volontaires pour les focus groups ont peut-étre un profil
particulier au sein du groupe qu’elles représentent. On pourrait par exemple imaginer qu’un certain
enthousiasme vis-a-vis de |’activité en question, ou au contraire le souhait de faire part de situations
particulierement difficiles les aient encouragées a venir témoigner.

Ensuite, nous avons fait le choix de ne pas prendre en compte le degré d’engagement
hebdomadaire, qui aurait complexifié d’avantage les analyses et multiplié la quantité de résultats
a rapporter mais qui aurait peut-&tre aussi pu les affiner® 11, Ce choix constitue notamment une
limite potentielle pour I'activité de proche-aidant-e:, et les résultats des analyses de sensibilité
n’incluant que les proches-aidant-e-s a hauteur d’au moins 20 heures par semaine soit environ un
quart de l'effectif des proches aidant-e's, indiquent en effet des associations négatives
additionnelles concernant les domaines « estime de soi et reconnaissance » et « autonomie », mais
aussi avec la qualité de vie globale.

Enfin, si la particularité du design de méthodes mixtes utilisé, c'est-a-dire séquentiel explicatif, a
permis d’expliquer certains résultats quantitatifs, il ne permet pas de mettre en valeur dans ce
rapport les thématiques émergentes non prises en compte dans les analyses quantitatives. C'est
par exemple la notion que le bénévolat peut faire réaliser la chance que I'on a comparé a d’autres
personnes, bénéficiaires. Cette limite est aussi liée a I'outil de mesure de la qualité de vie utilisé,
incluant 28 items dans sept domaines pré-définis.

Conclusion

En conclusion, on constate que sous « participation sociale » sont regroupées des activités
auxquelles correspondent des réalités tres différentes, notamment lorsque I'on compare, en
termes de qualité de vie, 'activité de proche aidant-e avec les activités bénévoles et rémunérées. ||
semblerait que le bénévolat ait des effets positifs sur la qualité de vie et I'activité de proche
aidant-e, des effets négatifs. Le bénévolat pourrait dés lors faire I'objet d’une attention particuliere
dans les séances de préparation a la retraite parfois organisées par les employeurs ou étre proposé
dans des programmes interventionnels visant a prévenir I'isolement social. S’agissant des proches
aidant-e-s et de leurs difficultés rencontrées dans cette tache, on se rend compte qu’il ne suffit pas
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de proposer des services pour leur venir en aide, mais qu’il faudrait réfléchir a un moyen pour que
I'information concernant ces différentes possibilités puisse venir a eux pro activement. La poursuite
de certaines de leurs difficultés une fois I'activité terminée devrait aussi faire I'objet d’'une attention
particuliére. Enfin, ce que montrent les résultats concernant les liens entre activité rémunérée et
qualité de vie, est d’une part I'importance de sentir qu’on a encore un réle a jouer dans la société
et d’autre part, le désir de stimulation mentale et physique passé |'age de la retraite. Répondre a
ces différents besoins fera avancer notre société de quelques pas de plus dans la direction d’un
modele de vieillissement « réussi ».
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6.1 Items et domaines relatifs a la qualité de vie

44, Ressentez-vous actuellement une géne ou une insatisfaction sur les plans suivants ?

Répondre a chaque ligne
Beaucoup Unpeu Pasdu tout

Ressources 1.  Les ressources financieres 0, (m] O

matérielles Jd 2. Leconfort dulogement 0, 0, Os

3 Une alimentation de qualité et en suffisance 0, 0, O

:4 'ambiance conviviale des repas 0O, 0. O

5. Les relations de couple O 0. Os

Entourage < 6. Les relations familiales 0O: )} O

7 Les relations amicales 0, 0, 0O;

8 Les relations entre générations 0, O, O;

9. L'intégration a un groupe, une association, une société O 0. mE

. . 10. L'estime de soi (mE} 0. mE

Estime de soi / —

reconnaissance {11‘ Etre écouté(e) et respecté(e) 0, 0, 0O

12.  Les activités culturelles et de loisirs 0, 0, O

13. Ne pas dépendre d'aide dans sa vie quotidienne 0, 0, O

Santé et 14. La mobilité, pouvoir se déplacer seul(e) 0O, 0 O

mobilité = 15. Pouvoir utiliser les transports publics seul(e) 0, 0. Os

16. Pouvoir voyager 0, 0, Os

_17. Lasanté physique et psychique 0, 0, 0O

F_1s‘ L'accés aux soins et a la prévention 0, 0, Os

Sentiment J 1 Avoir une bonne assurance pour les frais de santé 0Oy 0. O

de sécurité 20. lasécurité chez soi 0, 0. Os

21. Lasécurité dans la rue 0O 0. O

L, Vie sociale et __cr-ll La religion, la philosophie, la vie spirituelle m 0, O

culturelle 23.  Pouvoir exercer sa créativité, partager des idées 0, 0, 0O

—14, Pouvoir décider de sa vie quotidienne Oy 0 mE

. 25. Pouvoir gérer seul(e) ses affaires d'argent (m ]} 0 Os
Autonomie . .

< 26. Etre utile aux autres O, 0. O

27.  Pouvoir exprimer son opinion, voter, etc. 0, O, Os

28. Etre bien informé(e) pour faire face a ses besoins et décider 0, 0. Os

Raisons de santé 315 62



6 Annexes

6.2 Exemple de lettre d’invitation et de consentement

o * M,
sociale et préventive

Biopdle 2

Route de la Comiche 10

CH-1010 Lousanne

UNIL | Uriversite de Lausanne

uss «Titres «prénoms «NOMs»
UNITE DES SERVICES DE SANTE «Rue»
«adresse»

Prof. Brigitte SANTOS-EGGIMANN
MD, DrPH, MPH - Médecin-adjcint

Tél: +41 21314 91 09%Socrat
Fax: +41 21 31497 67

secratariat uss@chuv.ch
www. iumap.ch

Lausanne, le 31 janvier 2019

Sélection et consentement pour participation a une discussion de groupe pour
I'étude « engagement social des seniors et qualité de vie »

«Titren,

A l'automne 2018, vous avez réepondu a notre appel a volontaires pour participer a une
discussion de groupe dans le cadre de 'étude « Engagement social des seniors et
qualité de vie ». Nous vous en remercions chaleureusement et vous convions a une
discussion de groupe qui aura pour thématique :

« L'engagement en tant que proche aidant »

le mardi 12 mars 2019 a 09h00
a I'lnstitut universitaire de médecine sociale et préventive
Etage 00, salle B. Starfield
Route de la Corniche 10
1010 Lausanne
(Ptan en annexe ; vos frais de fransports publics ou de parking vous seront remboursés sur place)

Nous vous prions de bien vouloir prendre connaissance du présent document et de

nous en retourner I'un des deux exemplaires signé, au moyen de I'enveloppe-réponse
ci-jointe. Le second exemplaire vous est destiné. Ce document confirme votre

participation, certifie la bonne réception des informations ci-dessous et vous engage a
respecter la confidentialité des participants et des propos qui seront tenus lors de la
rencontre. Madame Anne Cattagni-Kleiner se tient a votre disposition (tél 021/314 41
27; mardi et jeudi) pour répondre a vos éventuelles questions relatives a ce document.

Cette discussion de groupe est complémentaire aux résultats des analyses que nous
venons d'effectuer, sur la base des réponses des participants a la cohorte Lc65+ en
2011 et 2016. Ces analyses visaient a examiner les liens potentiels entre la
participation a divers types d'activités (bénévolat, soutien pratique aux proches, ou
encore poursuite d'une activité rémunérée) et la qualité de vie. L'information collectée
durant les discussions de groupe nous permettra d'approfondir et de compléter ces
premiers résultats.
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L'avantage de la discussion de groupe est de favoriser I'expression de tous les points
de vue sur les thémes abordés. Nous attirons donc votre attention sur le fait quiil n'y a
pas de « bonnes » ou « mauvaises » réponses aux questions qui seront évoquées. Au
contraire, nous attendons que chacun donne son avis librement.

Madame Anne Cattagni Kleiner et la Dre Laurence Seematter-Bagnoud, collaboratrices
de recherche a I'NUMSP, modéreront la discussion et assureront son bon déroulement.
Elle durera environ une heure et demie, sera enregistrée puis retranscrite (avec
anonymisation des propos) afin d'en analyser le contenu.

Les résultats de I'analyses des discussions de groupe donneront lieu a un rapport et a
des présentations lors de conférences. Il est possible que des propos soient repris a
des fins d'illustration. Toutefois, toutes les éventuelles citations seront présentées de
facon totalement anonyme: aucun nom ou information permettant de vous identifier ne
sera mentionné. De méme, aucun lien ne sera fait entre les propos que vous tiendrez
lors des discussions de groupe et les réponses que vous avez pu nous fournir via les
questionnaires Lc65+, qui ne sont jamais analysés au niveau individuel. Les
enregistrements seront détruits 4 la fin de I'étude.

Par ailleurs, nous demandons a chaque participant de s'engager a respecter la
confidentialité des autres participants et des propos tenus lors de cette rencontre.

Nous vous remercions d'avance pour votre participation et pour l'intérét que vous
porterez a cette démarche.

Veuillez agréer, «Titre», nos salutations distinguées.

Laurence Seematter-Bagnoud Anne Cattagni Kleiner
Responsable du projet Responsable collecte de données

Y wrww - - - * ERARARAEAAAANR T TS

J'accepte de participer en ayant pris connaissance des informations et conformément
aux conditions posées ci-dessus et m'engage a respecter la confidentialité concernant
l'identité et les propos des autres participants.

Prénom, nom et signature : Date :

Depuis le 17 janvier 2019 les octivités de la Policlinique médicale universitaire, de I'institut universitaire de médecine
socigle et préventive, de I'lnstitut universitaire romand de santé ou travail et de 'association Promotion santé Voud,
sont regroupées dans un Centre universitaire de médecine générale et santé publique, & Lousanne. La mise en ceuvre
se réalise progressivement jusqu’au 30 avril 2019.
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6.3

6 Annexes

Exemple de guide de focus group

Questions générales Relances possibles
1. Quelle est votre définition de la qualité de vie ?

3.Tour de table/présentation/au sujet (hotamment depuis

quand)
4. Au quotidien que veut dire étre bénévole dans une - Dans quelles circonstances avez-vous commencé ces activités ?
association ? - Raison :pourquoi ?
- Choix vs contrainte
- Proposition vs demande
5.1.Est ce que ce genre d’activité peux apporter quelque - Ressources matérielles

. . ’ . . . . 1 7

chose aux seniors qui les réalisent? Et si oui, quoi ? - Relations avec I'entourage
- Estime de soi/recon
- Vie sociale

- Vie culturelle

- Santé physique
- Santé psychique
- Mobilité

- Sent sécurité

- Autonomie

- altruisme

- Nouvel apprentissage/connaissances

- Explorer un nouveau domaine

- Transmission de compétences/savoir-faire

- Avoir un but
- Se sentir utile/resp
- Etre actif
5.2. Vous y attendiez-vous ?

5.3. Comment vous expliquez-vous ces effets?
6.1.Voyez-vous des inconvénients dans ce genre d’activités, - Ress matérielles
pour les seniors ? et si oui, lesquels ? - Relat entourage
- Estime de soi/reconnaissance
- Vie sociale

- Vie culturelle

- Santé physique
- Santé psychique
- Mobilité

- Sent sécurité

- Autonomie

- Altruisme

- Nouvel apprentissage/connaissances

- Explorer un nouveau domaine

- Transmission de compétences/savoir-faire

- Avoir un but
- Se sentir utile ou responsable
- Etre actif
6.2.Vous y attendiez-vous ?
6.3. Comment vous expliquez-vous ces effets?
7. Quelles sont les différences s’il y en a entre étre bénévole
dans des activités informelles alors qu’on est déja en
activité et bénévole en tant que retraité ?
8.1. Comment imaginez-vous la suite ?
8.2.Peut on rester bénévole toute sa vie ? - Modulations des activités/ du rythme ?

- Pouvez-vous imaginer la vie sans travail?/sans bénévolat ?
- Remplacement par d’autres activités ?

9. Recommanderiez-vous le bénévolat aux seniors ? - Si oui/si non, pourquoi ?
- Avotre avis le bénévolat est-il fait pour tout le monde ?

10.Y a —t-il d’autres choses que vous aimeriez ajouter ?
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