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RESUME

Le milieu hospitalier s’avere étre le premier environnement, ou le professionnel
infirmier débute dans la pratique infirmiere. Ce milieu se caractérise par une relation
patient-soignant institulionnalisée. Dans un vocabulaire capitaliste, on parlerait d’une
relation de producteur-consommateur. Pourtant, le savoir, le savoir-faire et le savoir-étre
infirmiers s’appliquent a d’autres environnements de soin. Ils concernent notamment le
développement communautaire. Au Québec, ce milieu se compose, entre autres, de divers
organismes d’actions communautaires autonomes en lien avec la société civile. Ceux-ci
proposent une culture organisationnelle particuliére qui prone une relation de partenariat
avec les usagers ou membres de la communauté face aux difficultés rencontrées dans leur
quotidien. Cette theése présente la perception et le vécu d’une infirmi€re engagée
spécifiguement dans un organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida. Une
recherche-action participative, avec une composante auto-ethnographique, souléve la
pertinence des apprentissages expérientiels qui constituent sa trajectoire d’engagement
pour les Sciences infirmiéeres, en particulier les soins communautaires et la santé publique.
Enfin, elle montre la contribution de cet engagement pour 1’organisme communautaire.
Durant 16 mois, I’observation participative et les entretiens individuels et collectifs (GPAS)
avec les différents acteurs locaux communautaires de lutte contre le VIH/sida ont permis
des apprentissages expérientiels par engagement communautaire : (1) découvrir la
contribution essentielle de cet organisme a I’acquisition de connaissances infirmiéres sur
la maniére de faire du développement communautaire; (2) faire I’exercice d’une évaluation
communautaire, afin de définir les dimensions importantes pour une meilleure
compréhension des impacts de I’organisme sur la communauté affectée par le VIH/sida.

Mots clé : évaluation communautaire, action communautaire, apprentissage experientiel,
recherche-action participative, organisme communautaire , sciences infirmiéres, infirmiére
en santé publique, infirmiére en santé communautaire.
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INTRODUCTION
L’expérience communautaire peut s’avérer difficile pour une professionnelle
infirmiere! ayant passé la majeure partie de sa formation professionnelle dans un milieu
hospitalier. Ce milieu se différencie par des normes professionnelles et des procédures,
auxquelles I’infirmier(e) doit toujours se référer dans I’exercice de ses fonctions. Celles-ci
dictent les comportements, les responsabilités de travail et les relations. Aussi, des regles

caractérisent ce milieu institutionnel.

Les procédures organisationnelles bien structurées sont moins courantes dans le
milieu communautaire, méme si ’on retrouve un code éthique de conduite. Dans ce
contexte, ’infirmiére développe des connaissances par un processus d’adaptation et de
socialisation. C’est principalement par I’expérience qu’elle assimile les valeurs du milieu
et relativise les normes et les régles des milieux hospitaliers. Il n’y a pas d’étapes a franchir,
mais un comportement a acqueérir, une facon d’étre . Cette fagon d’étre va au-dela des
savoirs académiques, des compétences professionnelles et des habiletés basées sur
I’évidence scientifique. La pratigue communautaire s’apprend «sur le tas » avec des

situations floues.

Le milieu institutionnel de la santé se compose de différents établissements offrant
a la population des services généraux et spécifiques de santé ( Gouvernement du
Québec,2017) . Ces services répondent a des missions definies par la loi sur les services
sociaux et de santé. Parmi les différents établissements, ony retrouve : les centres locaux
de services communautaires (CLSC) : ils ont pour mission les centres hospitaliers, les
centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD); les centres de protection de
I’enfance et de la jeunesse (CPEJ) ainsi que les centres de réadaptation (CR) (
Gouvernement du Québec,2017). Ces établissements sont principalement teintés par les
rapports hiérachiques sociaux avec les utilisateurs de services. On y retrouve des décideurs
(la direction et le personnel-soignant) et des récipiendaires de services (les résidents, les
usagers et les patients) (Bickerstaff-Charron,2006). Dans ces rapports de pouvoirs, le

personnel-soignant représente la figure d’autorité . Aussi, ces institutions ont une

L e choix du féminin s’explique par le fait que la chercheure est interpellée par les propos de cette these.



organisation qui vise la rentabilité et I’organisation du travail et se doivent d’étre efficaces

et performantes (Bickerstaff-Charron,2006).

Le milieu d’action communautaire autonome (ACA) se compose de divers
organismes communautaires (Lamoureux,1991) . René et al. (2001, p.29) définissent ce
réseau comme : « un lieu d’expérimentation de nouvelles approches sociales en réponse a
des besoins méconnus ou mal satisfaits ». Il vise 1’autonomisation des personnes et des
collectivités en lien avec des conditions défavorables qui affectent leur bien-étre, en se
concentrant sur les forces a developper plutdt que sur les carences a corriger (René et al.,
2001). L’action communautaire autonome ne cible pas uniquement les changements au
niveau individuel, mais aussi I’amélioration des liens sociaux et des conditions de vie
(René et al., 2001). Les pratiques de ces organismes sont caractérisées par leur orientation
(la mission de I’organisme), leurs actions communautaires ( maniere de faire, services et
activités), leurs fonctionnements ( structure décisionnelle, mode d’organisation); leurs
relations extérieures ( formes de partenariats) et leurs financements ( sources des fonds)
(René et al., 2001). Le Ministere de la santé et les différents établissements considérent
les organismes communautaires subventionnés comme : « des partenaires autonomes et a
part enti¢re du systéme de santé et de services sociaux» ( Gouvernement du Québec,2017,
p.10). Ils sont des médiateurs entre 1’Etat et la population ( René et al., 2001). Parmi les
organismes diversifiés qui constituent le milieu communataire, il y a les organismes a but
non lucratifs de lutte contre le VIH/sida. Ces organismes désirent nouer un lien social, un
lien d’appartenance et de création de liens de proximité avec des populations
majoritairement défavorisées et affectées par I’infection du VIH. Méme si les savoirs
produits dans le contexte communautaire sont peu connus, souvent dévalorisés, voire
exclus du champ de connaissance, il reste que c’est un milieu ou des pratiques tres
enrichissantes émergent (Bourassa et Leclerc, 2004 ; Cloutier, 2005). De surcroit,
J’ajouterai que c’est un milieu de participation sociale, de coopération volontaire,
d’entraide et de construction de liens sociaux entre les différents organismes et les membres
de la communaute, ayant pour but d’améliorer les conditions de vie et le bien-étre des

usagers (Institut national de santé publique du Québec, 2002).



La pratique clinique en soins infirmiers débute et s’échelonne essentiellement dans
les différents établissements institutionnels de sante, tels les hdpitaux. Lorsqu’exposées
pour une premicre fois au contexte communautaire, I’infirmicre et 1’étudiante en formation
peuvent se sentir dépourvues. Plusieurs questions peuvent alors leur venir a 1’esprit,
notamment : Qu’est-ce que je fais 1a? Que vais-je apprendre de ce milieu ? Serais-je
capable d’apporter une contribution professionnelle ? Une étude britannique en sciences
infirmieres souligne que deux raisons pourraient expliquer cette fragilité ou instabiliteé.
D’une part, les théories apprises dans le programme infirmier ne reflétent pas la pratique
communautaire ; ainsi, le lien entre la théorie et la pratique parait éphémere . D’autre part,
il existerait cette impression de devoir essayer la pratique communautaire avant d’en
apprendre sur la théorie, qui fait que ce milieu n’est pas assez attrayant professionnellement
(Hallett, 1997).

L’implication des infirmiéres en sant¢ communautaire et en santé¢ publique

dans le communautaire

Il est enseigné aux infirmiéres que les conditions sociales qui affectent le quotidien
des membres d’une communauté ont un impact important sur leur état de santé et leur bien-
étre (Richard et Hébert, 2015). L’ Association des infirmiers et infirmiéres du Canada
(AIIC, 2013) soutient qu’au-dela des approches traditionnelles biomédicales de la santé,
les infirmieres et infirmiers doivent porter un intérét aux approches sur les déterminants
individuels et socioenvironnementaux de la santé et du bien-étre. A 1’aide d’une approche
descendante (du haut vers le bas), le concept de santé publique vise une bonne
compréhension des déterminants de la santé et ’investissement dans des politiques, des
programmes et des services qui favorisent des modes de vie sains et des milieux favorables
a la sante, au sein de la société (Organisation mondiale de la santé [OMS], 1999). Quant a
la santé communautaire, elle consiste a travailler dans et avec la communauté. Elle vise
plutét une approche ascendante pour décider des actions sur les déterminants de la santé
(Agence de santé publique du Canada [ASPC], 2008). Comme actrices , les infirmiéres en
santé publique et en santé communautaire ont des habiletés pour s’engager dans le
développement des communautés et dans 1’action intersectorielle favorable a la santé et au

bien-étre (Richard et Hébert, 2015). C’est-a-dire qu’elles peuvent valoriser les



connaissances concrétes issues de 1’expérience, elles peuvent identifier les forces et les
faiblesses des communautés face a une situation vécue ; ces infirmicres peuvent établir une
collaboration avec les organismes du milieu d’action communautaire autonome
(Laperriere, 2016). Parmi les nombreux domaines dans lesquels elles peuvent jouer un
role, on compte la promotion de la santé qui sous-entend : « aider les communautés, les
familles et les individus a assumer la responsabilité d’établir, de maintenir et d’améliorer
leur santé en renforgant leurs connaissances ou leur contrdle sur les déterminants de la
santé (et leur capacité de les influencer) » (ACSP, 2010). S’impliquer sur le terrain et
prendre part aux projets de développement communautaire permettront aux infirmieres de
se distinguer au niveau des déterminants sur lesquels il faut agir pour le mieux-étre des
collectivités ; d’aider a diriger 1’orientation des politiques socioéconomiques et des
structures organisationnelles en matiére de santé et de services sociaux (Richard et Hébert,
2015). Comment les infirmiéres en santé publique et en santé communautaire peuvent-elles
relever le défi de s’engager dans la communauté pour enrichir leurs connaissances en
matiére de développement communautaire et d’approches sociales et expérientielles ?
Comment ces infirmieres peuvent-elles favoriser un travail de partenariat et de
collaboration avec les différents acteurs locaux ? Par ailleurs, comment 1’engagement au
sein du communautaire peut-il amener une transformation personnelle et professionnelle
de I’infirmiére ? Ces questions trouveront réponse a partir d’une expérience personnelle
d’engagement communautaire dans un organisme communautaire de lutte contre le
VIH/sida.



CHAPITRE 1: LA PROBLEMATIQUE

«La communauté c’est la vie : c’est d’elle que vient notre capacité de survie. C’était le
cas quand nous habitions les cavernes, et cela continue de nos jours».Paulo Coelho

Le manuscript retrouvé (2013, p.125)

1.1. Le milieu communautaire VIH/sida: un milieu d’apprentissage
expérientiel

Depuis 1997, I’évolution des connaissances meédicales et pharmacologiques a
contribué a accroitre I’espérance de vie et a améliorer la qualité de vie des personnes vivant
avec le VIH (PVVIH) (Samson, 2006 ; Messeri et al., 2010, Francoeur, 2011). La
chronicité du Virus de I’'immunodéficience humaine (VIH) améne ces personnes a faire
face a des besoins propres, tels qu” un manque de soutien social, un manque de ressources
financiéres et une difficulté a ’accés aux services de santé . Ces besoins non comblés ont

une incidence sur le bien-étre.

Depuis deux ans, mon engagement en tant que bénévole et mon expérience comme
premiere stagiaire infirmiére en pratique avancée au sein d’un organisme communautaire
de lutte contre le VIH? ou organisation de la société civile m’ont permis d’observer la
capacité des membres d’une communauté a faire face aux besoins spécifiques, chez les
personnes vivant avec le VIH/sida . La plupart des membres de I’organisation sont des
personnes vivant avec le VIH/sida ou des individus en situations de vulnérabilité ou du
moins des personnes a risque de contracter le VIH/sida (ASPC, 2014). Ce qui signifie
qu’ils ont une probabilité plus élevée d’avoir le VIH ou un probléme psychosocial relié au
VIH, d0 a des comportements a risques : 1’usage de drogues injectables, des relations
sexuelles entre hommes, le contact hétérosexuel non protégé, le travail du sexe (Bourgeois
et al.,2016). Ces différents membres-acteurs s’engagent, notamment a travers le bénévolat,
a participer a I’action communautaire de 1’organisme afin de mettre en place des

interventions efficaces contre le VVIH/sida, tout en tenant compte des valeurs et principes

2 Pour des raisons de confidentialité , le lieu et le nom de 1’organisme n’ont pas été mentionnés dans cette these.



qu’ils partagent au sein de 1’organisme ; ce qui définit le développement communautaire
(Conseil de santé et du bien-étre, 2001). J’ai alors compris que les organismes
communautaires, notamment ceux de lutte contre le VIH/sida, sont plus que des services
publics. Les sites web ainsi que les brochures sur leur mission sont des discours, une
présentation de soi au sens commun, car ils font plus que les interventions mentionnées ou
les services offerts dans ces documents. Ces organismes sont des acteurs du développement
des communautés. De fait, ces témoignages recueillis auprés des personnes vivant avec le
VIH/sida dans le cadre de ce projet de recherche soulignent I’apport significatif de ces

organismes.

Usager 1 : « Ca fait 8 ans je suis icitte, ils m ‘ont ramassé a la cuillére dans le temps,
aujourd’hui je suis mieux grdce a eux, alors faire du bénévolat est une fagon pour moi de
dire merci»

Usager 2 : « Je suis ben ici, je dors bien j’ai plus les boutons et le mal de ceeur que
J avais avant. Je vais pouvoir recommencer mes activités ».

Bien que le développement communautaire fasse partie du cursus des futures
infirmiéres, peu d’opportunités s’offrent a elles pour découvrir I’engagement volontaire
des individus et celui des intervenants communautaires . En effet, dans le cours de Santé
communautaire, lors de leur formation universitaire, les étudiants ont 96 heures de contact
clinique pour évaluer, planifier, implanter et évaluer des interventions auprés de la
communauté. Aussi, il est souligné par Richard et Hébert (2015) que la base
méthodologique concernant les infirmiéres et le développement communautaire est fragile

et les exemples appliqués a la pratique sont pauvres.

A travers les apprentissages expérientiels d’une infirmiére engagée dans une
organisation de lutte contre le VIH/sida; comment peut-on conscientiser les infirmiéres en
santé communautaire et en santé publique par rapport a la contribution essentielle des

savoirs expérientiels et pratiques communautaires dans le developpement communautaire?

Buts de I’étude

Le but général de cette étude est de présenter I’engagement communautaire des

différents acteurs de 1’organisme , a partir d’un exercice d’évaluation communautaire.



Quant au but spécifique, il vise a décrire le potentiel d’apprentissage de ’infirmiére dans

la réalisation d’une recherche participative et évaluative.

Retombees futures pour les sciences infirmiéeres

Cette étude se veut une recherche novatrice pour la discipline et la profession
infirmiere. Elle permet de faire le lien entre ces deux composantes au niveau
communautaire. La discipline infirmiere est un domaine spécifique de savoir qui renseigne
sur les connaissances développées en Sciences infirmiéres et comment ces connaissances
sont générees (Donaldson & Crowley, 1978). Tandis que la profession infirmiére est une
pratique qui souligne I’'usage de ces savoirs infirmiers dans un contexte social (Pepin et al.;
2010) . Cette étude permettra d’alimenter la discipline avec de nouvelles connaissances
expérientielles développées dans un cadre d’action communautaire; afin de contribuer au
maintien du bien-étre des communautés (Laperriére, 2008). De plus, elle fait avancer la
profession infirmiére en donnant un apercu du milieu communautaire, du développement
qui s’y produit et ce qu’un professionnel de la santé peut apprendre, en ajoutant sa touche
personnelle. Cela contribuera & répondre aux différentes questions que I’infirmiére se pose,

lors d’une premiére expérience clinique communautaire.

La présence d’un besoin chez I’individu est une nécessité, sa satisfaction conduit
au maintien de I’intégrité de la personne. Ce projet présente aux professionnelles
infirmiéres, comment le milieu d’action communautaire autonome contribue a la
sastifaction des besoins spécifiques des membres d’une collectivité. Avec une double visée,
ce projet presente la conception de la santé qu’ont les membres de la communauté et
comment ils ceuvrent pour demeurer ou maintenir leur bien-étre. Aussi, il demontre
comment d’autres professionnels ceuvrent avec la collectivité pour le maintien de leur santé

et la satisfaction de leurs besoins, outre les besoins biomédicaux.

Enfin, cette recherche rappelle au personnel infirmier en soins communautaires et
en santé publique la nécessité d’élargir son role de « savoir soigner » en 'y ajoutant un regard
critiqgue face a la réalité sociopolitique et socioéconomique de la pratique des soins
communautaires (Laperriere, 2006), car le bien-étre d’une collectivité est aussi affecté par
les rapports politiques, sociaux et interpersonnels ainsi que les iniquités de santé que

I’infirmiére doit prendre en considération dans sa pratique.



CHAPITRE 2 : RECENSION DES ECRITS

« Comprendre, ce n’est pas tout comprendre, ¢ est aussi reconnaitre qu’il y a de
I'incompréhensible » Edgar Morin.

2.1. Une revue de la littérature transdisciplinaire

Cette recension des écrits scientifiques met en valeur des concepts indissociables a
cette étude. D’abord, elle dresse un portrait du milieu communautaire VIH/sida et du
partenariat existant entre ce milieu et les institutions ou les agences de la santé. Ensuite,
elle souligne le lien entre la pratique réflexive et I’apprentissage expérientiel. Enfin, cette
récension associe les concepts d’action communautaire et de developpement

communautaire & une méme réalité.

2.2. Hier a aujourd’hui : les groupes communautaires de lutte contre le
VIH/sida au Québec

Les organismes communautaires de lutte contre le VIH/sida sont apparus au
Québec grace au mouvement spontané d’éducation populaire et de solidarité, qui s’avere
étre la reponse communautaire face a cette épidemie (Veézina, 2010). Le sociologue Parker
(2014) définit la réponse communautaire au début de I’épidémie du sida comme étant un
ensemble d’action de soutien, d’aide aux personnes affectées, d’éducation, de
sensibilisation et de lutte contre la discrimination menée par des acteurs. La plupart de ces
acteurs sont des hommes gais, qui réagissent a I’ampleur des conséquences épouvantables
du VIH dans leur communauté et a la lenteur de la santé publique a réagir (Otis, 2015). De
cette réponse communautaire naitra des associations qui deviendront, plus tard, des
organismes communautaires reconnus par I’Etat (Vézina , 2010). C’est ainsi qu’en 1990,
la coalition des organismes québécois de lutte contre le VIH/sida est fondée; cette coalition
a pour but de renforcer leur voix et donner plus de poids a leur revendication (Otis, 2015).
Clausson (1989) nous rappelle qu’au début de 1’épidémie, ces organisations de la société
civile sont définies comme des sociétés bénévoles sans but lucratif, ayant pour mandat de
fournir quatre types de services : éducation et informations, prévention, appui et défense.
Au début des années 2000 , Zuniga et Luly (2005, p.9) soutiennent une autre définition de

ces organisations : «Les organismes communautaires se définissent comme les



expressions d’un mouvement social autonome ayant comme objectif une mouvance
collective dont I’action est orientée vers I’amélioration et la transformation sociale ». J’
ajouterai a cette définition qu’un organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida est
une communauté existentielle dans une communauté instrumentale. En effet, dans cette
organisation ou des membres de la communauté s’engagent, selon leur expérience et leur
vécu, pour défendre des causes qui leur tiennent a cceur, des liens sociaux se creent entre
ces membres et I’organisme devient un capital social, lieu social, ou ils expriment leur
identité. C’est ce que j’appelle communauté existentielle. Elle se retrouve au sein d” une
autre communauté , qui se remarque par ses accomplissements plutbt que par la
signification de ces membres : la communauté instrumentale (White, 1994). Le mandat de
ces organisations va au-dela de 1’offre de services a partir du financement recu des milieux
institutionnels de la santé. 1l tend a influencer les structures sociales et les décisions
politiqgues (Agonnoude & Mesenge, 2010 ; Zuniga & Luly, 2005). Parmi les missions
accomplies par ces organisations communautaires de lutte contre le VIH/sida, il y a la
promotion de la santé. Le concept de promotion de la santé vise a donner les moyens a la
population pour qu’elle ait un contrdle sur les facteurs qui influencent sa santé et qu’elle
puisse I’améliorer. La santé est ici percue comme étant la capacité de satisfaire a ses
ambitions et besoins, tout en étant en symbiose avec son environnement (OMS,
1986).Aussi, ces organismes visent le travail de collaboration pour venir en aide aux
membres de la communauté aux prises avec des situations de précarité, de stigmatisation
menant a I’isolement et a I’exclusion ; ces membres sont des entités uniques, les services
offerts répondent aux besoins qu’ils ont décelés (Zuniga & Luly, 2005). On s’apercoit vite
que les organismes communautaires de lutte contre le VIH ont une relation de partenariat
avec les communautés qu’ils déservent. Le paragraphe suivant donne un apercu de leur

relation avec les organisations du milieu institutionnel de la santé.

2.3. Milieu institutionnel de la sante et organismes de lutte contre le VIH/sida :

partenariat ou relation asymetrique ?
Dans les années 1980, la santé publigue réalise que la réduction des risques sociaux
et sanitaires passe dorénavant par la mise en place de procédures dirigées vers la

mobilisation des acteurs locaux (Lévesque, 2007). En effet, ces acteurs locaux sont



reconnus pour leurs compétences de proximité aux populations ciblées; ils s'averent les
partenaires ideaux ( Laperriere,2008). Malgré une réponse communautaire efficace, les
difficultés rencontrées par les organisations de la société civile ne datent pas d’aujourd’hui.
Au début de 1’épidémie, les groupes communautaires sont percus comme des groupes de
pressions politiques d’homosexuels. Ce qui fait que plusieurs organismes
gouvernementaux de la santé sont réticents a reconnaitre I’importance de leur role dans la
réponse a I’épidémie au Canada (Clausson, 1989). De fait, le sociologue Lévesque (2007)
soutient que dans la réponse québécoise face a I’épidémie du sida, ces organismes n’ont
pas été intégrés dans la formulation des premiéres politiques de lutte contre le sida.
Aujourd’hui, le financement insuffisant est I’'un des obstacles rencontrés par les organismes
communautaires de lutte contre le VIH/sida : « ce n’est pas vrai que le monde vont bien a
cause des médicaments, ce n’est pas vrai, ¢’est juste que c¢a change [...] Les coupures
gouvernementales, les organismes qui ferment, c’est la qu’on a le plus besoin » (Trottier et
al., 2004, p.138).

Dans sa thése doctorale intitulée « Les évaluations en partenariat entre I’Etat et la
société civile populaire, le cas de la lutte communautaire contre le sida au Québec »,
Laperriere (2008) souligne comme obstacle une négligence des compétences a produire
des savoirs communautaires par les agences de santé publique. Ces compétences
communautaires se caractérisent par la production et la mise en ccuvre de connaissances
expérientielles a partir des actions concrétes portées dans les contextes particuliers de leurs

pratiques (Laperriere ,2008).

Dans sa thése de maitrise , le sociologue Proulx (1997) définit la notion du
partenariat comme étant I’implication de différents acteurs aux visees différentes a la
composition d’un nouveau contrat social, d’un mod¢le de gestion de problémes sociaux et
sanitaires. Pour Fournier et ses collégues ( 2001), ce partenariat vise a favoriser I’arrimage
des services offerts par le milieu institutionnel de la santé et les organismes
communautaires. Dans les années 1990, la réorganisation du réseau de la santé et des
services sociaux au Québec a amené a I’émergence de la loi 120. Cette loi permet de
reconnaitre officiellement la contribution des organismes communautaires a la santé et au
bien-étre de la collectivité comme des partenaires dans 1’organisation et le partage des

services (Réné et al., 2001). Aussi, I’Association canadienne de santé publique (ACSP)
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identifie les organismes communautaires comme partenaires locaux, qui partagent la
responsabilité dans la réponse au VIH ; leur mandat est de « mettre en ceuvre et évaluer des
modeéles organisationnels qui ont le potentiel de répondre aux besoins sociaux et sanitaires
complexes » (ACSP, 2005). Cependant, Laperriere (2008) affirme que ces partenariats
Etat/Société civile sont « asymétriques », voire inégaux. Cette affirmation est soutenue par
deux raisons : d’une part, le partenaire gouvernemental définit les priorités de santé et les
actions de santé publique, alors que le partenaire communautaire devra définir ses fonctions
a partir des programmes établis par le partenaire gouvernemental . D’autre part, les agences
de santé publique se focalisent sur le transfert de leurs connaissances vers les organismes
communautaires sans préter attention aux connaissances expérientielles qui y sont
produites a partir d’actions concrétes. Tout cela porte a croire que les représentants
gouvernementaux ne comprennent pas ou ne reconnaissent pas l’importance de la
participation des organismes communautaires dans la lutte contre le VIH/sida (Laperriére,
2008). Enfin, cela laisse sous-entendre un rapport de dominant/dominé ou
d’employeur/employé. La section qui suit décrit le processus réflexif , lors d’un

apprentissage experientiel.

2.4. La pratique réflexive nécessaire a I’apprentissage expérientiel ?

Au XX¢siecle, le développement de connaissances en sciences infirmieres a induit
des programmes qui mettent 1’accent sur 1’apprentissage des faits plutét que sur le
développement de processus d’apprentissage actif qui améliore le raisonnement critique et
les compétences en leadership, soutiennent les professeurs Horton-Deutsch et Sherwood
(2008). Carper (1978), une des grandes théoriciennes de la discipline infirmiere, affirme
que la pratique réflexive ne concerne pas seulement les connaissances empiriques, elle tient
compte, également, d’autres modes d’apprentissage : personnel, esthétique et éthique.
L’Association des infirmiers et infirmic¢res du Canada (AIIC) définit la pratique réflexive
comme étant un processus d’autoréflexion sur des évémenents et des mesures capables de
faciliter la transformation de la pratique infirmiere (AlIC, 2018). Aux yeux de 1’Ordre des
infirmiers et infirmieres du Québec (OI11Q, 2016), la pratique réflexive est une approche
qui permet d’améliorer de maniére continue la compétence professionnelle. La compétence

professionnelle apparait & deux paliers : le savoir-étre (la capacité d’acquérir une certaine
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connaissance et maitrise de soi et de son environnement) et le savoir-faire (les
connaissances acquises permettent de développer une relation d’aide professionnelle avec
la clientele) (Zuniga et al., 1982). Selon le pédagogue Kolb (1984), I’apprentissage est un
processus continu implanté dans I’expérience. Par contre, le pédagogue Serre (1995)
affirme que I’apprentissage est un processus provenant de 1’action réfléchie. Ces deux
définitions s’articulent ensemble, car c’est a travers I’expérience vécue ou la situation
pratique que 1’on pose des actions. L’influence de cette expérience ou de cette situation
pratique aide a réfléchir sur ces actions. Kolb (1984) soutient 1’idée de Piaget (1967) selon
laquelle, « de I’action nait la connaissance », en soulignant que toute action ne conduit pas
a la naissance de savoir, sauf si cette action est accompagnée d’une observation et d’une
analyse des données recueillies durant I’expérience. Ce qui s’avere étre une réflexion dans
’action. Le théoricien en éducation, Schon (1992), affirme que la réflexion dans 1’action
est un processus qui permet des changements chez la professionnelle et le développement
d’idées nouvelles . Pour Kolb (1984), I’apprentissage expérientiel est une double relation
du savoir par rapport a I’expérience vécue. C’est-a-dire que les connaissances propres a la
personne sont acquises a travers I’expérience (savoirs expérientiels), en plus des
connaissances acquises avant ’expérience (savoirs préexpérientiels). Dans une situation
pratique ou dans une expérience, le professionnel arrive avec ses connaissances
académiques «tehnical rationality », ensuite il développe des savoirs propres durant
I’expérience « Theories-in-use » (Schon, 1992). La réflexion sur ces deux sortes de
connaissances permet de développer des habiletés ou de nouvelles connaissances, qui
seront mises en pratique dans une nouvelle expérience. Une étude menée par le Conseil
national des soins infirmiers, aupres de 12 étudiants, dans le but d’examiner un des aspects
de I’implantation d’un nouveau programme en soins infirmiers en Angleterre, a permis de
constater que I’expérience communautaire permet aux étudiants de réfléchir et d’avoir leurs
propres pensées sur leur pratique. Il est ressorti de cette étude que les étudiants sont
persuadés que c’est a travers I’expérience qu’ils ont développé un degré de confiance ; afin
d’étre en mesure de comprendre et de penser de maniére rationnelle a leur pratique (Hallett,
1997). Aussi, il est dit dans I’étude que les étudiants sont convaincus que leur expérience
communautaire leur a donné la capacité et les outils nécessaires pour construire leurs

propres théories sur la pratique. Le paragraphe suivant décrit les caractéristiques de deux
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concepts importants pour la participation et ’empowerment communautaire.
2.5. Le développement communautaire et 1’action communautaire : facette
d’une méme réalité ?

Des initiatives de développement communautaire naissent suite a 1’avénement
d’une maladie, d’un désastre naturel, d’une crise ou d’inégalités vécus par une
communauté. Cela entraine une mobilisation active des membres de la communauté pour
faire face a ces phénomeénes. Par conséquent, le développement communautaire se définit
comme un engagement volontaire de coopération d’entraide et de construction de liens
sociaux entre les membres d’'une communauté dans le but d’optimiser leurs conditions de
vie sur I’aspect physique, social, économique et psychosocial (Institut national de santé
publique du Québec, 2002). On s’apercoit alors que le développement communautaire a un
lien avec la représentation sociale de la santé, son importance, ses composantes et la
maniere dont il faut la maintenir au niveau individuel et social dans nos collectivités
(Richard et Hébert, 2015). A cela, Bélanger, Sullivan et Sévigny (2000), ajoutent que le
développement communautaire est un outil puissant pour I’amélioration des conditions de
santé de la collectivité. Ce concept s’avere étre une notion pluridimensionnelle et
intégratrice soutiennent Bourque et Favreau (2003), puisqu’il tient compte et intégre
plusieurs aspects pouvant influencer le bien-étre et la qualité de vie des membres de la
communauté. Intervenir en développement communautaire exige deux caractéristiques
indispensables : d’abord, la participation des populations et des acteurs locaux. Cette
participation a pour but de rendre la communauté actrice et sujet de son développement.
De fait, elle sous-entend un developpement par et avec la communauté et non pour la
communauté. Comme résultat, cette participation de la population engendre
I’autonomisation de la communauté face au phénomeéne vécu. Ensuite, la deuxiéme
caractéristique est la prise en compte de 1’opinion des acteurs qui ceuvrent au sein de la
communauté, afin de répondre ensemble aux besoins identifiés ; en établissant un

partenariat avec les différents acteurs (Institut national de santé publique du Québec, 2002).

L’action communautaire est définie, par les sociologues Lavoie et Panet-Raymond
(2011), comme étant I’initiative d’un individu et/ou d’une communauté qui a pour but

d’amener une solution collective et solidaire a un probléme social ou un besoin commun.
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Elle est caractérisée par des pratiques qui ciblent la justice sociale, la solidarité, I’éducation
populaire et la répartition équitable des richesses. Ces auteurs poursuivent, en soutenant
que I’action communautaire est un engagement basé sur la conscience des inégalités socio-
économiques et de I’exclusion. C’est un outil de changement social pour ceux qui désirent
lutter contre ces écarts dans la collectivité (Lavoie et Panet-Raymond, 2011). Dans des
mots qui different, René et al (2001) soutiennent que 1’action communautaire vise a
répondre a des besoins spécifiques, a favoriser un changement social, a offrir des services
adaptés, a contribuer a la création de liens sociaux et au développement de lieux
d’appartenance et a travailler en concertation a améliorer et transformer les modeles de

développement social et économique.
Selon certains auteurs, les valeurs qui constituent I’action communautaire sont :

L’autonomie : elle sous-entend la possibilité, pour les membres d’une communauté,
d’avoir les moyens de controler leur destinée, d’avoir le pouvoir de décider et d’agir
pour maintenir ou ameliorer leur condition de vie et leur état de santé. Ainsi,
I’action communautaire permet aux membres d’une collectivité de contribuer a la
résolution de leurs difficultés et a la prise en charge de leurs conditions de vie, selon
leurs capacités.

L’empowerment : cette valeur repose sur le fait que la communauté est en mesure
d’agir en fonction de ses propres choix et elle promeut le développement du pouvoir
d’agir de ses membres. A travers I’action communautaire, les membres de la
collectivité ont le droit et les compétences requises pour participer aux décisions

qui les concernent (Lavoie et Panet-Raymond (2011) ; Nicacs (2008).

L’autonomie et I’empowerment sont deux valeurs de I’action communautaire qui
se complétent. De ce fait, une communauté qui perd son autonomie perd sa capacité d’agir ;
favoriser son autonomie, c’est renforcer sa capacité d’agir soutient le sociologue Ninacs
(2008). Les concepts de I’autonomie et d’empowerment sont non seulement des valeurs de
I’action communautaire, mais elles sont aussi ancrées dans la définition du concept de
développement communautaire : prendre des initiatives pour améliorer son bien-étre, tout
en tenant compte de ses propres valeurs, viser la participation de la communauté, dans le

but de la rendre actrice et sujet de son développement (Institut national de santé publique
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du Québec, 2002). On s’apercoit alors que le développement communautaire et 1’action
communautaire sont deux facettes d’une méme réalité, le développement ne peut se faire
sans action communautaire, car l’action communautaire permet d’assurer le
développement. L’un comme I’autre nécessite ’engagement de la communauté et une
évaluation interne des besoins. La derniére section de cette récension des écrits présente

les ¢élements importants d’une évalution de I’action communautaire.

2.6. L’¢évaluation de I’action communautaire dans un organisme : comment ?

Quels sont les principes qui guident 1’évaluation d’une action conduisant a un
développement communautaire au sein d’une organisation ? En sciences infirmieres, la
littérature demeure muette concernant ces principes. Selon les sociologues Zuniga et Luly
(2005), I’évaluation de I’action menée par un organisme communautaire se doit de
respecter I’autonomie de la collectivité, en considérant la participation et I’apport de tout
un chacun; donc, elle nécessite de travailler ensemble, c’est-a-dire avec les différents
acteurs. Evaluer I’action d’une organisation communautaire, c’est chercher a comprendre
ce qu’il se passe de maniére a apporter son soutien ou son aide la plus appropriée (Zuniga
et Luly, 2005). Sur cette méme lanceée, les sociologues Lavoie et Panet-Raymond (2011)
percoivent I’évaluation dans le contexte d’une action communautaire comme un processus
participatif et collaboratif d’adaptation et d’apprentissage continu et en développement.
C’est aussi une prise de conscience collective ayant pour but d’évaluer les contributions
des acteurs et les changements a apporter au sein de la communauté. Nombreux sont les
bailleurs de fonds, particulierement les agences de santé publique, qui réclament une
évaluation traditionnelle ou une évaluation fondée sur les objectifs d’une politique ou de
principes qui sont externes a 1’organisme (Lavoie et Panet-Raymond, 2011). Elle consiste
le plus souvent en la production d’un rapport annuel basé sur des données, la plupart du
temps quantitatif, en lien avec des objectifs dans le cadre de programmes de santé publique.
Zuniga et Luly (2005) voient cela comme une évaluation externe qui, certes, contribue a
enrichir les connaissances des données, mais n’égale pas ou n’est pas comparable a une
évaluation interne qui tient compte des caracteéristiques particuliéres des différents acteurs
et des éléments de contexte dans lequel se déroule I’action de I’organisme (Lavoie et Panet-

Raymond, 2011). La tenue d’une évaluation interne sur I’action d’un organisme
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communautaire nécessite un processus de quatre étapes selon Lavoie et Panet-Raymond
(2011) :

Le démarrage : cette étape consiste a établir les objectifs de 1’évaluation, c¢’est-a-
dire, savoir pourquoi on réalise cette évaluation, le but qui la guide et sur quoi elle
portera. Enfin, pour qui et par qui cette évaluation sera faite. En théorie, ¢’est I’étape
qui devrait regrouper le plus d’acteurs possible, mais en pratique cela est peu
probable.

La planification : cette phase vise a décrire comment 1’évaluation sera réalisée (la
méthodologie a employer), les ressources matérielles, financieres et humaines a
impliquer.

La réalisation : cette etape représente la collecte des données, I’analyse et la
synthese des données, ainsi que les outils utilisés pour la collecte.

La prise de décision : elle vise a présenter une synthese préliminaire des données
aux participants pour la formulation de potentielles recommandations. Ensuite suit
le rapport final de 1’évaluation et la diffusion des résultats, sous la forme de
présentations, de soirées, de narrations. La derniére tache de cette étape est de faire
suite a I’évaluation, en amenant des ajustements face aux recommandations

provenant de 1’évaluation.

La production d’un document issu de la démarche d’évaluation est un outil d’éducation qui
permet le partage de ’expérience de I’organisme. Ce document est aussi un symbole de
fierté, de dynamisme et de continuité de I’action communautaire (Lavoie et Panet-
Raymond, 2011). L’évaluation de 1’action communautaire , ainsi que le processus de
réalisation de cette évaluation, permettent de déduire que ’engagement du chercheur ou de
I’évaluateur au sein de 1’organisme est un incontournable. Il est intéressant de constater
I’absence des défis ou contraintes rencontrés durant le processus de I’évaluation dans la
littérature . De plus, I’évaluation de I’action communautaire semble avoir retenu I’ attention

de sociologues et d’infirmicres depuis 2002, mais trés peu apres 2011.

En somme, la revue de la littérature en recherche qualitative tient compte d’autres
domaines pour enrichir sa compréhension. Elle ne se contente pas de champ de

connaissances spécifiques, soutiennent Deslauriers et Kérisit (1997). De fait, cette
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recension transdisciplinaire donne une vue panoramique sur le développement du milieu
communautaire VIH/sida ; d’avoir une réflexion critique du partenariat entre le milieu
institutionnel et le milieu de la santé, grace aux points divergents et convergents
mentionnés par les auteurs. Ensuite, cette revue de la littérature a permis d’établir le lien
entre 1’action communautaire et le développement communautaire. Enfin, elle a favorisé
une meilleure connaissance de 1’évaluation dans le contexte de 1’action communautaire,
méme s’il aurait été intéressant d’en savoir davantage sur les défis et contraintes auxquels

la conduite de cette évaluation peut exposer.
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CHAPITRE 3 : CADRE CONCEPTUEL DE L’ETUDE

Sous la forme graphique ou narrative, le cadre conceptuel présente les principales
dimensions de 1’étude : concepts-clés ou variables clés, ainsi que les relations existantes
entre ces concepts ; il peut étre basé sur une théorie ou sur le bon sens descriptif ou causal
(Miles & Huberman, 2003). La majorité des études qualitatives ne comporte pas de
véritable cadre conceptuel, mais une « conceptualisation flexible » qui favorise la relation
entre 1’étude et d’autres recherches concernant la question (Holloway et wheeler, 2010).
Selon moi, le cadre conceptuel représente le processus qui me permettra de répondre a ma
question de recherche et d’atteindre les buts de mon étude; en me référant aux documents

suivants :

3.1. « Savoir-dire et Savoir-faire »: le guide d’évaluation

communautaire Zuniga et Luly (2005).

L’¢évaluation des actions des organismes communautaires ne peut se limiter a la
mesure des résultats atteints par rapport aux objectifs de ses programmes (Zuniga et Luly,
2005 ; p.11). Partant du principe que les organismes communautaires se définissent par leur
mission et les changements positifs réalisés aupres des membres desservis, la coalition des
organismes de lutte contre le VIH/sida au Québec (COCQ-sida) a produit, en collaboration
avec des chercheurs universitaires, un document présentant des outils pour « faciliter les
appréciations personnelles et partagees de tous ceux qui travaillent ensemble dans un
organisme communautaire » (Zuniga et Luly, 2005 ; p.11). Les outils de ce guide visent a
susciter la conscience collective des organismes communautaires face a leur mission, leur
activité et les changements induits ; aussi, répondre convenablement aux engagements et
aux appuis financiers dont les objectifs de ces programmes dépendent (Zuniga et Luly,
2005). Pour mener I’évaluation participative de 1’action communautaire, j’ai choisi les
groupes d’appréciation partagée et le proceés-verbal comme outils de collectes de données
parmi ceux offerts par le guide.

3.1.2. Les groupes d’appréciation partagée ou GAP

Les groupes d’appréciation partagée permettent « d’amener différents acteurs, en

tant que membres, a partager leur analyse de I’action que meéne 1’ organisme et a contribuer

ainsi a la construction de cette action collective » sous la forme d’entretiens ou d’échanges
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collectifs (Zuniga et Luly, 2005 ; p.57). Outre le fait que cet outil permet une réflexion sur
’action menée par I’organisme, il renforce ce sentiment d’appartenance et de participation,
en sollicitant I’expression du point de vue sur I’expérience du plus grand nombre possible
de membres (Zuniga et Luly, 2005). Cet outil vise a amener le groupe a se considérer
comme évaluateur, ainsi le responsable de I’évaluation se trouve & étre le groupe et non
I’évaluateur externe (Zuniga et Luly, 2005). En effet, les différents membres-acteurs qui
participent a 1’évaluation sont producteurs d’expériences, ils sont capables de juger et
modifier ’action, grace aux connaissances acquises tout au long de I’action. Qui sont ces
acteurs de 1’organisme ? L’ensemble des membres qui prennent part & I’action sont des
acteurs de I’organisme. Ils font partie de la communauté de membres qui mettent en ceuvre
’action. IIs contribuent tous d’une manicre différente, en exercant différentes fonctions
(Zuniga et Luly, 2005). Ces acteurs sont regroupés en quatre différents groupes (Zuniga et
Luly, 2005) :
Le groupe du conseil d’administration : est un groupe delimité dont les acteurs
sont ¢€lus par I’assemblée générale de I’organisme pour assurer le bon
fonctionnement de 1’organisme. Ses responsabilités sont définies par la loi et la
charte de ’organisme. Le conseil d’administration est percu comme 1’ame de
I’organisme, le pivot qui focalise I’essence de 1’organisme.
Le groupe des permanents : est un groupe délimité dont I’ensemble des acteurs
ont un role qui demande une présence régulicre et continue au sein de 1’organisme,
qu’ils soient salariés ou pas.
Le groupe des usagers : ces acteurs représentent le fondement de 1’organisme et
ils définissent ’action. Ce sont des membres irremplagables de la catégorie de
consommateurs de services. En les rencontrant, on désire comprendre la place de
I’organisme dans leur vie et celle des autres. En ce qui a trait aux organismes de
lutte contre le VIH/sida, je dirais qu’il y a deux types d’usagers : les usagers infectés
et les usagers affectés. Les usagers infectés sont ceux atteints du VIH/sida et les
usagers affectés sont ceux qui n’ont pas la maladie, mais se retrouvent a vivre les
représailles psychosociales de la maladie.
Le groupe de béneévoles : ce sont les acteurs engagés dans la vie de I’organisme de

maniére ponctuelle ou occasionnelle.

19



Le groupe de partenaires : le seul groupe dont les acteurs sont externes a
I’organisme, mais ces acteurs sont affectés par I’image que 1’organisme leur
transmet en tant que partenaires ou bailleurs de fonds.
Une fois les différents acteurs réunis, les groupes d’appréciation partagée demandent
un animateur pour le bon déroulement des rencontres. L’animateur ne doit pas se
diriger en superviseur de l’activité, mais en facilitateur pour que les participants
comprennent le sens de I’activité.
3.1.2. Le proces-verbal
Il est nécessaire, voire pertinent, que la réflexion faite par les différents acteurs sur
I’action de I’organisme, lors des entretiens collectifs et individuels, laisse des traces écrites,
pour une continuité de I’action. Le proces-verbal s’avere étre 1’outil a cet effet. C’est un
«outil de communication » qui est « le reflet accessible pour tous du travail, des débats,

des questions » issus des groupes d’appréciation partagée (Zuniga et Luly, 2005 ; p.29).
3.2. Cadre conceptuel de I’évaluation participative de Weaner et Cousins
(2005)

Le cadre conceptuel de 1’évaluation participative de Weaner et Cousins (2005),
permettra de découvrir la forme d’évaluation participative menée durant 1’évaluation de
’action communautaire au sein de I’organisme de lutte conte le VIH/sida choisi dans cette

étude.

L’évaluation participative est une pratique qui ne date pas d’hier, et elle a plusieurs
définitions. Le chercheur en santé communautaire Ridde (2006) la définit comme un
processus evaluatif basé sur un partenariat entre des évaluateurs et des individus concernés
par I’évaluation sans étre des évaluateurs (Skateholder) ou les parties prenantes. Les parties
prenantes se composent de membres engagés dans la production et l’utilisation de
I’évaluation, les bénéficiaires de I’évaluation et les victimes de I’évaluation (Guba et
Lincoln,1989). Pour Cousins et Whitmore (1998), 1’évaluation participative serait une
démarche qui nécessite la collaboration des chercheurs, des facilitateurs et les membres de
la communauté qui ont un lien avec I’entité évaluée. Mettre I’emphase sur la participation
active et non fictive des acteurs sociaux, de méme que sur 1’accroissement de leur capacité

et leur pouvoir d’agir s’avére étre I’un des fondements de 1’évaluation participative (Ridde,
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2006). Zuniga (2004) soutient que 1’évaluation ne peut se limiter a un seul but li¢ a une
procédure unique. En effet, plusieurs chercheurs ont développé des outils pour qualifier
I’évaluation participative. Cependant, le cadre conceptuel de Weaner et Cousins est le seul
cadre qui aide a définir la forme particuliére que prend 1’évaluation participative (Ridde,
2006). Ce cadre a été élaboré en 1998 et parfait en 2005 par les mémes auteurs . Dans son
article qualitatif « Suggestion d’amélioration d’un cadre conceptuel de 1’évaluation
participative », Ridde (2006) présente ce modéle conceptuel comme étant simple a utiliser.
Aussi, il émet I’hypothése selon laquelle le modéle a une bonne validité de construite.
Enfin, il encourage une personne utilisant la démarche d’évaluation participative pour la
premiere fois a faire appel a ce modele pour le découpage organisé des dimensions du

processus d’évaluation.

Dans leur modéle conceptuel, Weaner et Cousins (2005) affirment que 1’évaluation
participative doit répondre a trois principaux objectifs. Le premier s’avére étre
pragmatique, il faut favoriser I’utilisation des résultats issus de 1’évaluation. Dans notre
étude, les résultats de 1’évaluation de I’action communautaire contribueront d’une part a
répondre a la question de rechercheet d’autre part, ils permettront aux acteurs de
I’organisme de redéfinir leurs objectifs et d’estimer les ressources pour répondre aux
besoins mentionnés (Zuniga et Luly, 2005). Le second objectif est politique : il faut
favoriser la justice sociale en permettant a des personnes qui appartiennent a des groupes
opprimes ou a des secteurs marginalisés de participer a 1’évaluation en leur donnant la
parole. Enfin, le dernier objectif est épistémologique, il stipule qu’il faut accepter qu’il
n’existe pas de réalité unique. La variété des points de vue est nécessaire pour concevoir

I’action communautaire.

Outre les objectifs qui expliquent I’appel a 1’évaluation participative, les auteurs
ont élaboré cing dimensions du processus d’évaluation sur lesquelles sont basées les trois
formes d’évaluation participative. L’échelle de Likert permet d’apprécier empiriquement

chacune des dimensions du processus d’évaluation, selon les criteres établis.
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Control of technicaldecisionmaking(Contrdle des décisions)

Qui-est-ce qui contrdle la prise de décisions liées au processus évaluatif ? Est-ce 1’évaluateur ou les parties prenantes ? Ou une prise de décisions
égalitaire des deux parties ?

Parties-prenantes Evaluateur

Diversityamongstakeholdersselected for participation (Diversité des parties prenantes participantes)

Quelle est la diversité des participants permettant d’augmenter 1’abondance des perspectives ?

Variée Limite
Power relations amongparticipatingstakeholders (Relation de pouvoir entre les parties prenantes participantes)

Quelle est la nature de la relation de pouvoir entre les participants ?

0 1 2 3 4 5

Neutre Conflictuelle

Manageability of evaluation implantation

Comment est caractérisée I’administration du processusévaluatif ?

0 1 2 3 4 5
Fluide Rigide

Depth of participation (La profondeur de la participation)

Quelle a été I’ampleur ou la profondeur de la participation des parties prenantes dans le processus ?

0 1 2 3 4 5

Profonde Consultation

Figure 1. Les cing dimensions du processus de I’évaluation participative (Weaner et
Cousins, 2005 ; Ridde, 2006).

Les trois formes d’évaluation participative issues des cinq dimensions sont (Ridde 2006 ;

Weaner et Cousins, 2005) :

L’évaluation participative de type pratique : ce type d’évaluation vise la
résolution de probléme, ’amélioration de programmes ou de I’entité¢ évaluée.
Durant I’évaluation, il existe un partenariat égalitaire entre I’évaluateur et les

parties prenantes (membres de la communauté de I’entité évaluée). Les participants
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contribuent intensivement au processus d’évaluation et ils sont impliqués dans
plusieurs taiches comme I’analyse des données et la préparation des rapports.
L’évaluation participative transformative ou émancipatoire : les parties
prenantes développent leur capacité d’autodétermination et une compréhension
riches des forces souvent opprimées. L’évaluateur adopte le role de facilitateur. La
participation est tres diversifiée, ce qui risque d’engendrer un conflit d’intéréts.
L’évaluation pluraliste ou des parties prenantes : ce type d’évaluation a été
rajouté récemment par Weaner et Cousins (2005), dans le peaufinement du modeéle
conceptuel. Elle est utilisée lorsqu’il y a des possibilités de conflits de valeurs entre
les différentes parties prenantes du programme ou de I’entité évaluée. L’évaluateur
reste maitre de 1’évaluation et de sa mise en ceuvre ; il doit comprendre les éléments

liés au programme et avoir plusieurs opinions sur le programme.

Ridde (2006), ne présente pas que les forces du cadre conceptuel de Weaner et Cousins
(2005). 11 expose les faiblesses de ce modele. D’une part, il n’est pas évident de
distinguer les trois formes d’évaluation participative a partir des étalons, car les
éléments descriptifs de chacune des valeurs des échelles pour les cing dimensions ne
sont pas détaillés; d’autre part, I’auteur remet en question la pertinence de la troisiéme
forme d’évaluation, soit I’évaluation pluraliste ou des parties prenantes. Dans son
article «Suggestion d’amélioration d’un cadre conceptuel de [I’évaluation
participative », Ridde (2006), a repris le cadre de Weaner et Cousins (2005) présentant
le type d’évaluation participative selon les cinq dimensions, sous forme de tableau de

cotes des cing dimensions selon les formes d’évaluation participative.

Tableau 2
Proposition de cotes des dimensions du processus selon les formes d’évaluation
participative

Formes du processus
Dimensions du processus Pluraliste Pratique Emancipatrice

1 Controle des décisions techniques 1 3 8
2 Diversité des parties prenantes participantes 4 3 5

3 Relation de pouvoir entre les parties prenantes 2 3 2
participantes

4 Fluidité de la mise en ceuvre de I'évaluation 4 3 2
5 Profondeur de la participation 2 5 4

figure I. Propositions des cotes des dimensions du processus selon les formes d’évaluation

participative (Ridde, 2006).
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En résumé, le guide d’évaluation communautaire produit en partenariat avec la
COCQ-sida et le cadre conceptuel de I’évaluation participative sont les fondements
théoriques du processus qui guideront ma recherche. Tous deux m’éclairent sur la tenue de
I’évaluation participative de 1’action communautaire de 1’organisme choisi. En effet, le
guide d’évaluation m’offre les outils de collectes de données de mon étude tandis que le
cadre conceptuel de 1I’évaluation participative me présente la démarche a suivre pour

déterminer le type d’évaluation qui a été menée.

24



CHAPITRE 4 : UNE METHODOLOGIE QUALITATIVEET
COMMUNAUTAIRE

«Personne n'éduque autrui, personne ne s'éduqgue seul, les hommes s'éduquent ensemble
par I'intermédiaire du monde» Paulo freire

4.1. La Méthodologie de recherche

Pour découvrir I’engagement volontaire des individus et 1’engagement des
intervenants qui font I’action communautaire au sein d’un organisme, j’ai adopté une
approche qualitative afin de recueillir, a partir d’entretiens collectifs et individuels, la
perception et les explications que les différents acteurs donnent a leur participation ou
engagement communautaire. Je résume ma méthodologie de recherche comme une
recherche-action participative. Ce type de recherche demande une collaboration et une
implication de toutes les parties prenantes. Dans le cas présent, il touche les différents
acteurs membres de 1’organisation , ainsi que la chercheure et facilitatrice de la recherche
(Reason et Bradbury, 2007). Ce processus nécessite le partage des connaissances ainsi que
I’engagement communautaire des différentes parties (Anadon, 2007). De ce fait, la
méthode participative utilisée a nécessité de m’engager durant 16 mois en tant que
bénévole dans I’organisme choisi pour I’étude. Cet engagement communautaire permet de
développer une relation de confiance et d’apprentissage avec les différents acteurs de
I’organisme. Il a aussi guidé la construction de ma méthodologie de recherche qui s’est
raffinée durant mon parcours en tant que bénévole au sein de I’organisme. Tout comme
I’évaluation de I’action communautaire, la recherche-action participative sert a la
communauté (Reason, 1994). En effet, la recherche-action participative sous-entend
I’implication active des participants au développement de la problématique, a la collecte
des données, a I’analyse et a la diffusion des résultats. C’est un processus qui favorise la
mise en place d’une action de transformation sociale (Laperriere, 2004). Quant a
I’évaluation d’une action communautaire, les différents acteurs participants sont
responsables de D’évaluation; puisqu’ils sont producteurs d’expériences au sein de
I’organisation. Ils sont capables de juger et de modifier, au besoin 1’action, a partir des

connaissances acquises tout au long de cette action (Zuniga et Luly, 2005).
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4.2. Réflexion sur la recherche - action participative

L’expression recherche-action participative est percue comme une expression
parapluie qui comprend plusieurs pratiques de recherche apparentées (recherche — action
intégrée, recherche participative, enquéte conscientisante) (Gelineau et al., 2012). En
choisissant ce type de recherche comme méthodologie , cette étude référe a une tradition
de recherche scientifique spéciale : celle ou des non-experts scientifiques (acteurs locaux)
sont considérés comme des chercheurs a part entiére, capables de produire des
connaissances « scientifiques », dans le but d’agir sur des besoins spécifiques affectant le
bien-étre d’une communauté, ces besoins spécifiques peuvent aussi étre considérés comme
des inegalités sociales. Dans cette tradition, la recherche-action participative est vue
comme un moteur favorable a la conscientisation et a la prise de pouvoir de la communauté
existentielle de I’organisme sur I’action communautaire menée, ainsi que I’émergence de
solutions pour améliorer cette action ; alors, cette tradition a une double visée : un degré
maximal de conscientisation et de participation de ces acteurs locaux dans le processus de

recherche « scientifique » (Gélineau et al., 2012).

Le degré d’appropriation du processus de recherche « scientifique » fait allusion a
la crainte d’avoir des acteurs locaux non certifiés en matiére de production de savoirs
universitaires comme partenaires au processus de conception, de gestion et de réalisation
de cette recherche ; en méme temps, cet intérét de reconnaitre dans ce processus les savoirs
et pratiques expérientiels comme des savoirs légitimes et rigoureux au méme titre que les
savoirs universitaires répondant a leurs propres régles de rigueur et de reconnaissance
(Gélineau, 2002). A titre d’exemple, le processus action participative de cette recherche
nécessitait la formation d’un comité «accompagnateur », composé¢ de deux acteurs-
permanents qui jouaient le role de conseillers auprés de la chercheure; ce comité
«accompagnateur » n’avait pas forcément des compétences concernant la production de
savoirs universitaires, mais, refuser de faire appel a leur expertise expérientielle serait de
faire silence sur I’aspect collaboratif et partage des connaissances de la recherche-action

participatice (Anadon, 2007 ; Reason et Bradbury, 2007).
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Le degré de conscientisation politique renvoie a cette volonté plus ou moins
explicite de faire de la recherche scientifique 1’outil de documentation des connaissances
que peut développer le professionnel infirmier en santé communautaire ou santé publique
sur I’évaluation communautaire; et la contribution significative des organismes
communautaires de lutte contre le VIH/sida au développement communautaire. De
surcroit, en faire I’instrument qui guide le professionnel dans la réalisation
d’apprentissages expérientiels pour prendre conscience de la contribution essentielle de ces
organismes comme partenaires égalitaires dans la lutte contre le VIH/sida (Gelineau et al.,
2012).

4.3. Considérations méthodologiques

Il existe une différence entre la méthode et la méthodologie de recherche. La
méthode renvoie aux étapes ou processus suivis pour mener I’étude tandis que la
méthodologie justifie le choix de la méthode pour le probléme a 1’étude (Zuniga, 1998).
Ainsi, la méthodologie se résume a présenter 1’explication des choix procéduraux de cette

recherche (Laperriére, 2004).

4.4. La méthode

La recherche co-opérative est une approche participative utilisée au sein d’un
groupe (Reason, 1994). Dans notre contexte, elle a été réalisée par la formation d’un comité
«accompagnateur » du processus de recherche. Ce groupe était formé de deux acteurs-
permanents de 1’organisme qui ont joué le réle de conseillers auprés de la chercheure
concernant le recrutement, les questions éthiques et le déroulement des groupes
d’appréciation partagée et la présentation des résultats de 1’étude. Ce comité a fait la
publicité du projet de recherche aupres des autres acteurs et il a contribué a ’apprentissage

expérientiel de la chercheure.

La recherche-action participative est une stratégie de développement de
connaissances locales au travers des échanges entre la chercheure et les membres de la
communauté existentielle de 1’organisme de lutte contre le VIH/sida. Elle s’est déroulée

lors des groupes d’appréciation partagée ou entretiens collectifs pour 1’évaluation de

27



I’action communautaire. Aussi, lors des activités organisées de levées de fonds et des

assemblées générales.

La recherche science-action est aussi une approche participative qui concerne le
professionnel ou le chercheur (Reason, 1994). En tant que chercheure et infirmiere, cette
méthode aidait a décrire mon expérience comme acteur social . Aussi, elle a contribué a
développer de nouvelles connaissances sur le processus empirique de la recherche-action
participative évaluative durant I’action. A travers la recherche-action participative, je
prenais conscience de mes propres construits qui sont issus de la confrontation entre les
valeurs inculquées dans le milieu institutionnel et celles rencontrées dans le milieu
communautaire. Cela a contribué a ma transformation en tant que personne et en tant que

professionnelle.

4.4. 1. Le milieu de recherche

Cette étude s’est déroulée au sein d’un organisme communautaire local luttant
contre le VIH/sida . Pour le respect de la confidentialité et de I’anonymat, il a été convenu
avec le comité d’éthique de I’Université d’Ottawa et les participants de I’étude que le nom
de ’organisme ne sera pas mentionné dans la dite these ainsi que dans les publications
futures. L’organisme est situé dans une région que je qualifie de «pont », car il relie deux
provinces, ou I’on compte le plus grand nombre estimé de personnes vivant avec le VIH :
le Québec et I’Ontario. Selon les données épidémiologiques, 75 500 personnes etaient
atteintes du VIH/sida au Canada a la fin de ’année 2014 (ASPC, 2014) ; et, a la fin de
I’année 2011, le Québec et I’Ontario étaient deux des provinces comptant le plus grand
nombre estimé de personnes atteinte du VIH/sida , soit 19 300 personnes pour le Québec
et 30 000 pour I’Ontario (ASPC, 2014). Les dimensions au cceur de I’action communautaire
de I’organisme sont : la prévention, les enjeux sociaux , politiques et communautaire ; la
réduction des méfaits et cet aspect de vivre avec le virus du VIH. Il peut étre qualifié
d’organisme intersectoriel, parce qu’il fait le lien entre les personnes vivant avec le
VIH/sida (PVVIH) et plusieurs services dans la communauté instrumentale , notamment
les services juridiques et les services de santé. Il est important de souligner que j’ai obtenu
l’autorisation de I’organisme en présentant le projet aux membres du conseil

d’administration et en obtenant une lettre d’autorisation officielle rédigée par le directeur
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de ’organisme. Cette lettre n’a pas été mise en annexe , car elle permettrait le devoilement
du nom et du lieu de I’organisme. Mais, clle a été présentée au comité éthique de

I’Université d’Ottawa.

4.4.2. L’identification des acteurs

Etant donné que la recherche se déroule dans un milieu communautaire ot les
participants sont pris par leurs obligations, il était difficile de définir au préalable le nombre
de participants ciblés, d0 a la complexité sociale. Néanmoins, j’ai été en mesure d’identifier
des variétés d’acteurs a 1’aide du guide d’évaluation communautaire : les acteurs locaux
directs qui sont les acteurs internes a 1’organisme (les usagers de I’organisme, le groupe
de permanents, le groupe des membres du conseil d’administration et le groupe de
bénévoles) et les acteurs locaux indirects qui sont les acteurs externes a 1’organisme, mais
qui ont une influencent sur son action communautaire (les partenaires du systeme de santé).
J’envisageais de 4 a 6 participants par groupe d’acteurs, car 1’étude vise la représentativité
de chaque groupe acteur.Une autre raison justifiant ce nombre de participant est que des
petits échantillons suffisent pour obtenir I’information nécessaire dans les études
descriptives (Morse, 1990).

4.4.3. Echantillonnage et recrutement

Les participants de I’étude proviennent de la population d’acteurs locaux internes
et externes a l’organisme, soit les acteurs directs et indirects. La sélection de ces
participants devait se faire par la méthode d’échantillonnage non probabiliste de type
intentionnel, ¢’est-a-dire que pour participer a I’étude, les interviewés devaient répondre a
des critéres d’inclusion (Fortin et Gagnon, 2016). Face aux contraintes du terrain, la
méthode d’échantillonnage effet boule-de-neige s’est rajoutée. Cette méthode vise a
identifier des acteurs répondant aux critéres d’inclusion de 1’étude grace a des personnes
qui connaissent ces individus ou participants (Miles et Huberman, 2003). Dans notre
contexte, les participants du groupe bénévole, usager et partenaire ont été ciblés par le
comité « accompagnateur ». Miles et Huberman (2003) soutiennent que I’échantillon en
étude qualitative évolue avec le travail de recherche. Je me suis retrouvée avec une nouvelle
méthode d’échantillonnage : Il s’agit de 1’échantillonnage combinaison ou mixte, un type

d’échantillonnage qui favorise « la triangulation, la flexibilité et répond a des intéréts et a
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des besoins multiples » (Miles et Huberman, 2003, p.60). Il se compose de deux formes

d’échantillons: 1’échantillon boule-de-neige et 1I’échantillon intentionnel.

La méthode de recrutement choisie pour cette recherche est: la mise en place
d’affiche au sein de 1’organisme communautaire et I’envoie par courriel de I’affiche par le
comité « accompagnateur » pour rejoindre les acteurs locaux directs. L’envoi d’une lettre

par courriel pour rejoindre les acteurs locaux indirects.

Seize personnes se sont portées volontaires pour ma recherche. Quinze acteurs
locaux directs et un acteur local indirect. Ce déséquilibre dans la composition de
I’échantillon s’explique par le fait qu’il m’a été difficile de rejoindre les acteurs externes a
I’organisme, malgré 1’utilisation de 1’échantillonnage boule-de-neige. Initialement, j’ai
utilisé des noms fictifs pour ne pas dévoiler leurs identités et ainsi préserver la
confidentialité. En cours de route, j’ai décidé de codifier ces seize participants, toujours de
maniére a ne pas devoiler leur identité et préserver la confidentialité. J’ai utilisé le nom du
groupe d’acteur d’ou le participant provient suivi d’un numéro situé entre 1 et 16. A titre
d’exemple explicatif, le participant qui se nomme Marc (nom fictif) et qui provient du
groupe des permanents s’est vu accorder une nouvelle identification, soit Permanentl. J’ai
procédé de la méme maniere pour identifier tous les participants dans la thése. Préserver
leur identité restait une de mes priorités comme je leur avais mentionné dans ma lettre de
recrutement qui n’a pas été jointe en annexe pour eviter le dévoilement du nom et du lieu

de ’organisme. Mais, elle a été présentée au comité éthique de I’Université d’Ottawa.

Identification des Type d’acteur au sein de Profession
participants I’organisme
Permanentl Acteur local direct : groupe Intervenant communautaire
des permanents
Permanent 2 Acteur local direct : groupe Intervenant communautaire
des permanents
Permanent 3 Acteur local direct : groupe Intervenant communautaire
des permanents
Permanent 4 Acteur local direct : groupe Intervenant communautaire
des permanents
Usager 1 Acteur local direct : groupe Retraité
des usagers
Usager 2 Acteur local direct : groupe Etudiant
des usagers
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Usager 3 Acteur local direct : groupe Non spécifié
des usagers
Usager 4 Acteur local direct : groupe Non spécifié
des usagers
Bénévole 1 Acteur local direct : groupe Etudiante
des bénévoles
Bénévole 2 Acteur local direct : groupe Retraité
des bénévoles
Bénévole 3 Acteur local direct : groupe Travailleur de la fonction
des bénévoles publique
Conseil administrationl Acteur local direct : groupe Retraité de la fonction
des membres du conseil publique
d’administration
Conseil administration 2 Acteur local direct : groupe Retraité de la fonction
des membres du conseil publique
d’administration
Conseil administration 3 Acteur local direct : groupe Retraité de la fonction
des membres du conseil publique
d’administration
Conseil administration 4 Acteur local direct : groupe Travaille au sein des
des membres du conseil organismes communautaires
d’administration
Partenaire 1 Acteur local indirect : Infirmiere clinicienne de la
partenaire clinique clinique d’ immunodéficience

Tableau 1. Identification des acteurs participants (Entretiens collectifs et individuels
(GAP) , 2018).
A la lumiére de ce tableau, on constate qu’il y a plus d’hommes que de femmes qui
ont été recrutés suite a cet échantillonnage. Cela ameéne a réfléchir sur le rapport de genre
au sein de I’organisme. Cependant, cette réflexion n’a pas été menée, car le choix de

I’échantillonnage reposait sur la représentativité ou le reflet de chaque groupe d’acteurs.
4.4.4. criteres d’inclusion de I’étude

Les sujets participants devaient étre des personnes de tout genre, agés de 18 ans et
plus, car ils devaient étre majeurs pour la signature du consentement de maniére libre et
éclairée. lls devaient étre en mesure de s’exprimer en frangais, étant donné que la recherche
se déroule dans la langue francaise ; ils devaient étre considérés comme acteurs locaux
directs (usager, permanent, bénévole, membre du conseil administration) ou indirects de

I’organisme (partenaire), ce qui explique pourquoi le genre n’avait pas d’importance.
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4.4.5. Outils de collecte de données

La cueillette des données s’est faite par entretiens individuels et par entretiens

collectifs « groupe d’appréciation partagée » (GAP), I’observation participante et le journal

auto-ethnographique ; le procés-verbal a été utilisé comme outil pour la transcription des

données.
Acteurs Marges Echantillon | Moyens Plans instrumentaux de collecte des
d’accessibilité privilégiés données
de collecte
des données
Acteurl : Accessible : Echantillon | Entretien Grille
Le groupe des | Prévision  de | intentionnel | Collectif d’animation(GAP)appendice A
permanents conflit de
disponibilité
Acteur 2 : Accessible : Echantillon Entretien Grille
Le groupe des | Disponibilité en | Boule-de- Collectif d’animation des usagers(GAP)
usagers soirée ,dans un | neige appendice B
lieu imposé
Acteur 3 : Accessible : Echantillon Entretien Grille
Le groupe des | Disponibilité en | Boule-de- Collectif d’animation des bénévoles (GAP)
bénévoles soirée, imposée. | neige appendice C
Acteur4 : Accessible Echantillon | Entretien Grille
Le groupe des | Prévision de | intentionnel | Collectif d’animation des membres du
membres  du | conflit de conseil(GAP) appendice D
conseil disponibilité
d’administratio
n
Acteur5 : Accessible Echantillon | Entretien Grille d’animation des partenaires
o (GAP) appendice F
Le groupe des Boule-de- individuel
partenaires neige

Tableau Il. Plan opérationnel de la logique d’échantillonnage selon les opportunités et la
participation des acteurs (Laperriere, 2004).
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4.4.5.1. les entretiens individuels

Les entretiens individuels ont été réalisés sous la forme d’entretien thématique avec
’acteur local indirect, soit le partenaire clinique de 1’organisme. Au total, deux entretiens
individuels d’une durée de 1h00 ont été menés sur une péeriode de deux semaines. Les
rencontres ont eu lieu dans un environnement choisi par I’acteur qui permettait ’anonymat.
La grille d’animation des partenaires de I’outil groupe d’appréciation partagée a servi a
recueillir les données chez le participant. La premiére rencontre consistait a présenter le
projet a I’acteur, incluant le formulaire de consentement, ( Annexe G ) et discuter des
thémes de la grille d’animation ( Annexe E ) . Ces themes portaient sur la représentation
de I’organisme, les services offerts et I’action collective de I’organisme ainsi que
I’influence de I’organisme sur la société. A plusieurs reprises, les réponses allaient au-dela
des themes suggérés, laissant apparaitre de nouveaux thémes. La deuxiéme rencontre était
un retour aupres de ’acteur, suite a la condensation des données, pour qu’il ou qu’elle
puisse revoir le résumé de ’entretien présenté sous forme de procés-verbal. Aussi, cette
rencontre permettait d’avoir I’appréciation du participant sur ’entretien. Une copie papier

du résumé de I’entretien a été remise au participant.

4.4.5.2. Les entretiens collectifs par groupe d’appréciation partagéé (GAP)

L’outil groupe d’appréciation partagée de Zuniga et Luly (2005), similaire a des
entretiens collectifs, a servi pour recueillir les données aupres des acteurs locaux directs de
I’organisme. Il a aussi servi a les amener a partager leur perception de I’action menée par

I’organisme et a contribuer a la construction de cette action collective.

Quatre « groupes d’appréciation partagée » ont été formés a partir des acteurs
locaux directs de I’organisme ou acteurs internes : (GAP 1 : n= 4 participants ; GAP 2 :
n=4 participants ; GAP 3 : n=4 participants ; GAP 4 : n=3 participants). Chaque GAP
nécessitait trois rencontres, compte tenu des contraintes sociales. J’avais une rencontre
hebdomadaire par GAP, soit 12 réunions au total, pour une moyenne de présence aux
rencontres de 90 % du nombre d’acteurs, ce qui témoigne de leur engagement dans cette

recherche.

Chaque rencontre avait une durée moyenne de 60 minutes et consistait a échanger

sur les themes sous forme de questions de la grille d’animation ( Annexes A,B,C,D ) et a
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analyser le résumé des échanges. En tant que chercheure, je jouais le role de facilitatrice
aupres des participants dans le but de les aider a comprendre le sens de ’activité (Zuniga
et Luly, 2005). Les grilles d’animation proposaient différents thémes pour chaque groupe
d’acteurs. Ces thémes servaient a mettre en lumiere la signification que ces participants
attribuaient a 1’organisme, la perception qu’ils ont du rdle qu’ils jouent au sein de I’action
de ’organisme ; I’appréciation qu’ils font de ’action collective de I’organisme et les pistes
d’amélioration qu’ils pergoivent. La premicre rencontre consistait a présenter le projet
incluant, le formulaire de consentement ( Annexes G,H,l ) , suivi de ’entretien collectif.
La deuxiéme rencontre servait a faire un retour sur les donnees recueillies lors de la
premiére rencontre et poursuivre I’entretien. La troisiéme rencontre permettait de faire un
retour global sur ’ensemble des données recueillies et une appréciation de I’expérience par
les participants . Je remettais une copie des données recueillies a chaque GAP aux
participants, de méme qu’une copie du résumé de toutes les données lors de la derniere
rencontre. Cela permettait aux participants de prendre connaissance de ce qui est ressorti

des échanges et de réagir sur les éléments mentionnés.

4.4.5.3. ’observation participative et le journal de bord

Pour cette étude, 1’observation participative consistait a découvrir 1’organisme
choisi ou connaitre son fonctionnement interne . A travers mon bénévolat, mon stage en
pratique avancée et ma place comme administratrice au sein du conseil, je me suis
imprégnée dans ce milieu. Ma place dans le conseil d’administration peut étre percue
comme un conflit d’intérét. Cette place m’a été accordée par les membres de 1’organisme
lors d’un processus de vote a I’AGA 2016. Cette place d’adminsitratrice m’accorde un rdle
hierachique dans 1’organisme, mais elle n’a pas influencé le processus de ce projet, car je
me suis soumise a toute les étapes et exigence de I’organisme, de maniere transparente,
pour mener le projet. Aussi, j’ajoute que siéger sur le conseil d’administration a contribué
a connaitre le fonctionnement interne de 1’organisme. De plus, il a aidé a établier cette

relation de confiance avec les acteurs du groupe du conseil d’administration.

Dans le modéle de I’imprégnation, I’observation se caracCtérise par I’insertion de
I’observateur dans le groupe étudié, selon une démarche de compréhension du réel ; c¢’est

I’engagement du chercheur qui permet de venir a la compréhension de la réalité étudiée
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(Chauchat, 1985). Je me suis totalement intégrée en participant aux activités et en
m’engageant dans des comités ; par-dessus tout, je me suis dissociée, en faisant appel a la
neutralité dans mes réles durant mon engagement. Il m’arrivait de poser certains actes
(participer a des seances de préparations de « kits » d’injection, faire de la cuisine avec les
résidents de la maison d’hébergement) qui n’étaient pas des actions souvent posées dans
le cadre de ma pratique infirmiére, mais ces actions contribuaient a mon apprentissage
expérientiel du milieu, grace a la socialisation et a établir une relation de confiance avec

les acteurs de I’organisme (Jaccoud et Mayer,1997).

Le journal de bord a permis de décrire I’expérience personnelle vécue, en tant
qu’acteur de 1’organisme. Je décrivais mes activités de recherche-action participative, mes
réflexions sur I’ensemble de mes actions posées dans ce milieu, mes constructions et
significations données a certaines actions de méme que mes états d’ame. Enfin, ce journal

témoigne de la transformation que j’ai vécue tout au long de ce processus de recherche.
4.4.6. Recueil et analyse des données qualitatives

Miles et Huberman (2003) affirment que ce serait une « sérieuse erreur » d’analyser
les données apres une longue période de collecte. Une des raisons qui justifie cette
affirmation est I’impossibilité de tester les nouvelles hypothéses apparues lors de 1’analyse.
« Le modéle idéal de recueil et d’analyse de données est celui qui des le début entreméle
ces deux operations » (p.101), soutiennent ces deux auteurs. Alors, une analyse en cours
de cueillette des données est fortement recommandée, car cela permet une analyse
dynamique, alimentée en permanence par le travail de terrain; une réflexion sur les
données déja collectées et une amélioration de stratégies de collecte pour les données
restantes (Miles et Huberman, 2003). Etant donné que la collecte des données et ’analyse
se déroulaient sur une méme période, la confirmabilité ou I’objectivité des données et leur
validité provenaient de la confirmation des sources d’informations par les participants. Les
données issues de I’observation participative et du journal de bord ont uniquement servi a

me guider dans ma démarche exploratoire et de recherche-action participative.
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4.4.6.1. La métaphore comme méthode de réduction des données

Pour transmettre les données dans un langage accessible aux participants, j’ai fait
appel a la métaphore. Elle permet de dégager les significations des expériences vecues
(Miles et Huberman, 2003). Dans cette étude, elle contribue a dévoiler les points saillants,
les grands thémes et les informations significatives issues des échanges thématiques. En
plus des données recueillies sous forme d’enregistrement audio, je notais les themes

mentionnés par les participants.

4.4.6.2. L’analyse des thémes

Une fois I’entretien achevé, les données recueillies sous forme d’enregistrement
audio étaient complétement retranscrites en verbatim. Kvale (1996) met en garde contre la
transcription, car elle peut modifier le sens donné a la conversation en passant d’un discours
oral & un discours narratif. De peur d’interpréter et de passer a coté de données importantes,
j’ai choisi de transcrire au complet les enregistrements d’entretiens. La transcription d’un
entretien en verbatim me prenait 4-5 heures de temps, pour un total de 56 heures en
transcription. Un verbatim contenait en moyenne 20 pages de données. La métaphore
permettait de synthétiser le contenu de chaque théme de la grille d’animation en paragraphe
de quelques mots, en dégageant les points saillants et les informations significatives.
Comme le soutiennent Miles et Huberman (2003), les personnes que nous étudions utilisent
constamment des métaphores afin de dégager une signification de leur expérience ; et nous
faisons de méme lorsque nous examinons nos données (p.449). Il arrivait que les themes
mentionnés par les participants reflétaient mieux le paragraphe, alors j’optais pour ces
thémes comme titre du paragraphe. Avec I’utilisation de la métaphore, les données étaient
réduites de 20 pages a environ 2-4 pages. Ensuite, elles étaient présentées aux participants
sous forme de procés-verbal. Cette maniere de présenter les données facilitait la
compréhension des participants, puisqu’elle leur était familiere. La majorité du temps, ils
étaient en accord avec le contenu du procés-verbal. Il est arrivé d’apporter des corrections
au choix des mots pour des mots plus familiers et simples & comprendre. Chaque nouvelle
rencontre débutait avec une présentation des corrections, si présentes, du proces-verbal

précédent, avant la présentation du nouveau.
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4.4.7. criteres

Cette recherche se caractérise par I’implication des participants aux activités de
recherche et a I’analyse des données. La fiabilité de la recherche est accrue, car les
participants ont pris part a ’analyse des données, donc les résultats ne sont pas le fruit de
circonstances accidentelles (Laperriére,1997 ; Miles et Huberman,2003). Aussi, chaque
acteur a eu 1’occasion d’évaluer son expérience et la démarche de la recherche. Dans cette
étude, la triangulation qui augmente la rigueur méthodologique, en étant une méthode de
confirmation des résultats, est présentée sous trois formes (Miles et Huberman, 2003,
Poupart et al., 1997) :

a) la diversité des sources de données (acteurs locaux directs et acteurs locaux

indirects)
b)la diversité des méthodes (entretiens collectifs, individuels, observation)
c) la diversité des types de données (notes, enregistrements).

Aussi, «la triangulation des diverses sources de données constitue un autre moyen de
s’assurer de 1’objectivité, ¢’est-a-dire la justesse des données » (Laperriere, 1997, p.371) ;
par conséquent, la validité interne de 1’étude. Néanmoins, je ne peux pas me prononcer sur
la validité externe de cette recherche ou la capacité de savoir si les conclusions de cette
étude ont une signification plus large (Miles et Huberman, 2003). Mais, je reste convaincue
que I’on peut généraliser les résultats de 1’échantillon de 1’étude a I’ensemble des différents
acteurs de 1’organisme (la population meére). Les caractéristiques de 1’échantillon a 1’étude
sont suffisamment décrites pour permettre une comparaison avec les différents acteurs de
I’organisme avec la population mere . De plus, la ressemblance de 1’échantillon et de la
population mére est importante en termes de conformité ou de fidélité. Enfin, 1’¢chantillon

est assez diversifié du point de vue théorique (Miles et Huberman, 2003).

4.5. Considérations éthiques

Les considérations éthiques ne se limitent pas seulement au consentement des
participants (House, 1990). Bien avant le début de la recherche, il existe une relation de
confiance entre certains membres du groupe interne de I’organisme et la chercheure . En

effet, mon engagement comme bénévole depuis 2 ans et ma place comme administratrice
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au sein du conseil d’administration de I’organisme m’ont permis de développer ce lien de
confiance. Cependant, je tiens a souligner que cette démarche était nécessaire vu le type de
recherche que j’effectue : la recherche-action participative. Aussi, il a été mentionné sur
I’affiche de recrutement qu’une carte-cadeau de 20 $ sera remise aux participants a la toute
fin des rencontres. Ce montant est symbolique et provient de la bourse d’engagement
communautaire qui m’a été octroyée. En aucun cas cela n’a contraint les participants, ils
collaboraient & la recherche de leur propre gré, car sur ’affiche de recrutement, j’ai été
identifiée comme étudiante-chercheure et non comme acteur de I’organisme ; €t, la carte-
cadeau n’avait pas pour but de soudoyer, puisqu’elle ne venait pas de mes poches et
demeurait un montant symbolique. De plus, les participants étaient informés de la liberté
de se retirer & tout moment. A certaines reprises, il est arrivé que je retire des informations
que les participants ne jugeaient pas menagantes pour ’anonymat ni pour la confidentialité
mais les risques de préjudices sont réels par rapport a la recherche auprés de personnes en

situation de vulnérabilité et il faut les considérer a I’avance (Sieber, 1992).
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CHAPITRE 5 : LES RESULTATS DE L’ETUDE
Ce projet de recherche contient de deux types de resultats : les resultats de
I’évaluation de I’action communautaire et les retombées de ma pratique réflexive durant le

processus de I’évaluation.

5.1. Les résultats de 1’évaluation communautaire de 1I’organisme

Des entretiens individuels et collectifs menés pour évaluer I’action communautaire
de I’organisme auprés de ces membres acteurs, quatres principales thématiques résument
I’action communautaire de cet organisme de lutte contre le VIH/sida . Ces quatre themes (
le sens donné a I’organisme, dans la peau de chaque acteur interne , I’engagement des
acteurs-internes au sein de l’organisme et le milieu communautaire : un milieu
d’apprentissage en soins infirmiers) permettent de comprendre le point de vue de ces
differents acteurs et de prendre connaissance de la qualification qu’ ils donnent a leurs
fonctions ou leurs rdles au sein de 1’action communautaire . A travers ces thématiques ,
les différents acteurs-participants soulignent les entraves auxquelles fait face I’ action
communautaire de leur organisme. Il est important de souligner que les résultats de cette
évaluation communautaire permettront de produire un document qui témoigne du partage
d’expérience des différents acteurs de I’organisme. Par ailleurs, ce document représentera

un symbole de fierté, de dynamisme et de continuité de I’action communautaire (Lavoie et

Panet-Raymond, 2011).

Rappelons que I’ensemble des membres qui prennent part a 1’action sont des acteurs
de I’organisme. IIs font partie de la communauté de membres qui mettent en ceuvre 1’action.
Ils contribuent tous, d’une maniére différente, en exergant différentes fonctions (Zuniga et
Luly, 2005). Les membres du conseil d’administration sont percus comme 1’ame de
I’organisme, le pivot qui focalise I’essence de 1’organisme. Les permanents remplissent
une fonction régulieére et continue au sein de 1’organisme. Les usagers peuvent étre des
personnes infectées ou des personnes affectées par le VIH, ce sont les utilisateurs des
services de 1’organisme ; ils permettent de comprendre la place de 1’organisme dans leur
vie et celle des autres. Les membres bénévoles sont des acteurs engagées dans la vie de
I’organisme de maniére ponctuelle ou occasionnelle. Enfin, les partenaires sont des acteurs

indirects a I’organisme, mais qui sont affectés par ’image que I’organisme leur transmet.
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Le sens donné a I’organisme

A travers ce théme, on percoit la signification que les différents membres acteurs
donnent a I’organisme. En d’autres mots, ce qu’ils ont a dire sur 1’organisme dans lequel
ils participent a 1’action communautaire. Aux yeux des membres usagers, 1’organisme
serait leur bras. Il serait une source d’espoir. L’organisme permettrait de démystifier la
maladie et rehausserait leur estime de soi. L’accueil chaleureux au sein de 1’organisme,
I’absence de jugement, la considération comme un membre de famille créerait un sentiment
d’appartenance. Alors, ces acteurs percevraient une famille au sein de 1’organisme. Une
famille dans laquelle, il y aurait une certaine humilité et une reconnaissance des atouts de
chaque membre. Enfin, cette organisation de lutte contre le VVIH/sida représenterait un lieu
social, ou le contact avec les autres membres permettrait de briser I’isolement et d’avoir du

soutien.

En ce qui concerne les acteurs-bénévoles, ils percevraient aussi une famille au sein
de I’organisme, car ils considéraient I’organisme comme une communauté dans laquelle
tous y mettent leur grain de sel, « un endroit ou on est accepté sans jugement, un endroit
ou il y a du tact ; une famille ou les membres s impliquent ». De surcroit, la relation entre
les différents acteurs de 1I’organisme serait de nature fraternelle, amicale et professionnelle.
Elle aboutirait a I’enrichissement des connaissances et a I’¢largissement des savoirs au sein
de la communauté. Enfin, le sourire serait I’invite 4 la reconnaissance au sein de

I’organisme.

Le cadre familial dans 1’organisation est aussi mentionné par les membres du
conseil- administration . En effet, ils font ressortir les caractéres familiaux de 1’organisme :
« environnement trés chaleureux, une grande famille, sympathique, petite communauté » (
conseil d’administration 2). Aussi, le caractére volontaire de I’engagement : « les gens se
connaissent, se cOtoient, se tutoient; c’est sympathique et y a pas de stress, car c’est
volontaire, tout le monde est souriant parce que c’est volontaire» (conseil
d’adminsitration 1). Cet esprit de famille aménerait des appréciations positives extérieures
a lorganisme, affirmeraient-ils. Enfin, il semblerait que le partenariat au sein de

I’organisme serait diversifi¢, c’est-a-dire que 1’organisme travaillerait en collaboration
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avec différents partenaires de la région pour soutenir sa mission et I’aider a atteindre ses
objectifs aupres des personnes desservies. Parmi ces partenaires on compte : les CLSC, la

clinique d’immunodéficience et les supermarchés de la région.

A travers la signification que ces différents acteurs internes (usagers, bénévoles et
membres du conseil d’administration) donnent a 1’organisme, on s’apergoit que leur
participation communautaire est caractérisée par un échange volontaire avec 1’organisme
qui donne un certain pouvoir a ces acteurs « accueil chaleureux, respect, membre d’une
famille, reconnaissance des atouts, le sourire » . En retour, ces acteurs acceptent un degré
de mobilisation en faveur de 1’organisme (Godbout, 1986). Cette participation peut étre
définie comme une participation de type renforcement de pouvoir ou conscientisation
(Fournier et Potvin, 1995). En effet, renforcer ou accroitre le niveau de conscience ou de
pouvoir du membre-acteur au sein de I’organisme 1’encourage a contribuer a 1’action
communautaire de I’organisme (Laleman et Annys, 1989). Les caractéristiques de pouvoir,
de conscientisation et de mabilisation donnent une connotation politiqgue a cette

participation communautaire.

Usager 2 : « On sent toujours qu on est le bienvenu, on fait parti de quelque chose, on demande notre
avis. On sent qu’on appartient quand on se sent impliqueé. J étais un bout a ne pas utiliser les services, la je

viens juste de recommencer pour me retrouver dans ma communauté ». Ce membre exprime ce

sentiment d’appartenance démontré par 1’organisme a ces membres.

Bénévole 2 : « Une communauté c’est une place o tu te sens bien accueilli, tu te sens bien quelque
soit la petite tache que tu fais ou méme juste ta simple présence d’étre la parmi ces personnes ». Celui-Ci

présente les caractéristiques de la communauté percues au sein de I’organisme.

Bénévole 1 : « Ce que je pourrai rajouter moi, c’est I'authenticité de la communauté de
[’organisme, ce qu’on voit ¢’est du vécu, ce n’est pas juste des croyances, ¢’eSt pas des choses qui ont

été lues. Tu sens que la personne a un vécu, ¢a te rejoint, ¢’es ouvert a ¢a, t’es porté tout de suite a créer

un lien avec un groupe comme ¢a, c’est ¢a qui devient la communauté ». Ce bénévole témoigne la
véridicité au sein de la communauté existentielle de 1’organisme, une véridicité qui se

manifeste a travers le vécu et I’expérience des membres.
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Bénévole 2 : « Depuis le départ, il y a une certaine reconnaissance jusqu’a la confirmation de la
reconnaissance. Dés que tu rentres dans ['organisme, un sourire ! » Pour ce membre la gratitude de
I’organisme envers Ses membres est présente et elle est observée dés I’arrivée par un

sourire.

Conseil d’administration 2 : « Ce que je peux rajouter, dans mes emplois je ne fais pas d amitié comme

telle, au niveau professionnel pour moi ¢ ’était important de garder une certaine distance tandis qu’avec
l’organisme, il s’est créé des liens, pis j'ai de bonnes amitiés et pour moi c’est des amitiés qui sont
importantes, c’est pas juste OK on se voit une fois par mois. C’est beau d’avoir une famille, mais d’en avoir
une deuxieme qui est la. Je pense aussi que si je suis toujours la, ¢’est a cause de cette famille la aussi. Tu
sais quand tu passes des périodes difficiles, tu peux appeler ces amis-1a, écoutes je peux tu te parler. Tu sais

que tu n’es pas tout seul. C’est ¢a que j’aime, parce que tu ne peux pas le faire avec n’importe qui ¢a. Ca
crée ces liens-la». Ce participant ttmoigne des liens qui naissent au sein de 1’organisme et

qui ramenent a la notion de famille.

Le sens donné a I’organisme par les acteurs-permanents divergent des autres acteurs
internes. La signification qu’ils accordent a 1’organisme est basée sur la mobilisation
communautaire et les problémes sous-jacents au VIH. La mobilisation communautaire
contribuerait au changement social, mais son ampleur au sein de la communauté VIH/sida
perdrait du terrain d’année en année. L impact des coupures budgétaires et le tarissement
du nombre de personnes vivant avec le VIH dans les activités collectives contribueraient a
la dégradation de cette mobilisation. Par ailleurs, les personnes vivant avec le VIH feraient
face a des problémes concomitants comme la pauvreté et la sant¢ mentale, dont ’ampleur
de la prise en charge serait inquiétante. Méme si la signification que ces acteurs donnent a
I’organisme est basée sur la mobilisation communautaire et les problémes concomitants au
VIH ; on s’apercoit que I’organisme serait une ressource attentionnée aux besoins des

usagers aux yeux de ces acteurs-permanents.

Permanent 2 : « Prochainement, je participe & une table sur la mobilisation communautaire pour

réunir les forces du communautaire qui se defont d’année en année. Ce qui est difficile aujourd hui au niveau
du VIH, c’est la pauvreté [...] Les trous de services, on les voit au niveau de la pauvreté, les impacts des

décisions de nos gouvernements comme les coupures qu’il va avoir au niveau de l’aide sociale, en santé

mentale ». Pour cet acteur, 1’affaiblissement des forces du communautaire se justifie par les
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décisions politiques et pour contrer cet affaiblissement, des tables de concertation entre

organismes s’averent nécessaires.

Permanent 1 : «Il'y a des corridors pour le VIH, quand tu sors de ces corridors-a... ». Ce
participant souligne I’existence de services pour la personne vivant avec le VIH, mais
lorsque cette personne rencontre d’autres problématiques de santé comme des troubles de

santé mentale, les services deviendraient inadaptés.

Permanent 2 : « pis des fois c’est que certaines personnes, c’est tellement délicat aborder la

santé mentale avec eux, tu les référes, ils rencontrent quelqu 'un une fois, pis la personne détermine qu’elle
n’a pas besoin de soins. Il n’y a pas de probleme. Mais eux autres ils ont des listes d attente. Fais que c est
pas long, qu’il saute sur tu n’as pas de besoin. Sauf que toi tu suis les personnes depuis des années tu vois
ben qu’il y a quelque chose qui ne marche pas, il y a quelque chose en arriére. Tu rencontres quelqu 'un une

fois tu peux ne pas saisir qu’est-ce qu elle vit. C’est tellement court les évaluations qu’ils font. lls ne prennent
pas le temps d’observer la personne ». Par ces propos, cet acteur souligne I’impuissance de
I’intervenant communautaire face aux problémes sous-jacents au VIH que la personne vit .

Aussi, il déplore les évaluations a « I’aveuglette » de ces problémes par le réseau de santé.

Pour sa part, 1’actrice partenaire qui est une infirmiére percevrait une relation de
complémentarité avec I’organisme dont I’apport est non négligeable dans la prise en charge
biopsychosociale de la PVVIH . En effet, ce partenaire posséderait I’expertise au niveau
des besoins cliniques et 1’organisme comblerait au niveau des besoins psychosociaux.
Egalement, elle reconnaitrait et apprécierait les pratiques ou approches sociales utilisées
par I’organisme. Aussi, | >organisme serait un guichet d’accés au réseau de santé, car les
intervenants serviraient de guides dans la recherche et les démarches concernant les
services de santé, surtout aupres des nouveaux arrivants dans la région. Enfin, I’organisme
serait le fondement social dans la lutte contre le VIH/sida. Il serait important, voire

primordial qu’il reste actif dans la communauté .

Partenaire 1 : « Je pense que les besoins VIH restent, ca reste une maladie marginalisée, les gens
ont beaucoup de besoins et on a beaucoup de gens défavorisés, donc ils ont besoin de support. Etant donné
que c’est 'organisme pour le VIH dans la région, c’est essentiel qu’il reste. Je pense que [’action
communautaire joue un grand rdle et la société est pas toujours au courant de ¢a. Ils font des miracles avec

peu, on sait que les organismes communautaires sont sous-financés, ils doivent toujours en faire plus avec
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moins d’intervenants, avec encore des gens plus déemunis. Je pense que la société ne sait pas tout ce qu'ils

font ne serait que pour l’intégration des patients, des gens qui nous arrivent de différents pays ».

Dans la peau de chaque acteur interne
Les acteurs internes de I’organisme dévoilent le caractére de leur fonction au sein
de ’action communautaire de 1’organisme . Tout en soulignant les entraves auxquelles fait

face cette action communautaire.

Méme si les usagers infectés par le VIH seraient considérés comme «étre
contagieux » pour lesquels on manifeste du dedain au sein de la société et que cela les
expose aux obstacles de la vie sans soutien, il n’en demeure pas moins que 1’ensemble des
acteurs-usagers se montrerait comme des bénéficiaires de services et de soutien de la part
de I’organisme. Ce n’est qu’au sein de I’organisme qu’ils seraient inclus dans la norme, en
d’autres mots, pergus comme des personnes normales qui feraient partie de quelque chose
et dont I’avis compt aupres des autres acteurs. De plus , ils représenteraient une source de
compétences nécessaire a 1’organisme. Comme entrave a ’action communautaire, ces
acteurs identifient le nom de 1’organisme qui serait une étiquette d’exclusion. Le nom
actuel de I’organisme n’encouragerait pas I’implication des membres de la communauté
instrumentale®, car il est rattaché a la peur d’étre étiquété : or, les services offerts par

I’organisme vont au-dela du VIH.

Les acteurs-bénévoles se présenteraient comme I’essence de 1’organisme. A travers
ces acteurs, on pourrait cerner les besoins réels des membres de 1’organisme . Aussi, le
bénévolat représenterait une manne pour I’organisme. Il serait effectué par tous les acteurs
internes de 1’organisme. Les réunions de bénévoles permettraient d’actualiser 1’acteur-
bénévole, de tisser des liens. De plus, elles permettraient d’organiser et planifier les
activités au sein de I’organisation. Il semblerait qu’aucune discrimination n’est présente
entre les différents acteurs-membres internes de 1’organisme. Enfin, pour ces acteurs-
internes, le social s’avérerait étre le souffle de vie de toute communauté. Les coupures

sociales obligeraient les organismes a travailler doublement, a restructurer et a faire de la

3Rappelons qu’une communauté instrumentale est une communauté qui se remarque par ses accomplissements plutot
que par la signification de ses membres.
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gymnastique intellectuelle pour répondre aux besoins des personnes désservies Ces

coupures seraient une grande plaie sociale a guerir aux yeux de ces acteurs.

Les acteurs-bénévoles ne seraient pas les seuls a voir les coupures sociales comme
une entrave . L’actrice partenaire affirmerait que les coupures budgétaires contribueraient
a accentuer 1’isolement et la dévalorisation sociale. Elle recommanderait fortement une
augmentation du financement de I’action communautaire pour le maintien des services

psychosociaux.

Aux yeux des acteurs-permanents, 1’intervenant communautaire serait un pivot
dans 1’organisme. Il serait un rassembleur, un aidant qui contribuerait au changement
social. Bien qu’il fasse un travail informel, tout aussi important que le travail formel. Aussi,

il serait qualifié d’avocat de I’esprit communautaire : « On est plus que des salariés, parce qu’on
croit a la mission. Notre réle est de relayer I'information entre la communauté, les bailleurs de fonds et la
direction de [’organisme. On a un réle de chien de garde, car souvent, les bailleurs de fonds nous envoient

dans une direction et nous avons souvent fait contrepoids pour garder l’esprit communautaire. C’est un

combar ¢a!/» (Permanent?2). Par ailleurs, les tiaches accomplies par 1’intervenant
nécessiteraient la collaboration d’autres acteurs. Ces acteurs soutiendraient que
I’organisme se retrouverait entre le marteau et I’enclume dans I’exercice de ses fonctions.
L approche ascendante ou basée sur les besoins des personnes et la réalité vecue par les
communautés seraient I’ame du communautaire, mais la pression exercée par les demandes
du « haut », peu favorables aux besoins des communautés et non connectées a la réalité du
terrain, est imposante. L’implication des bailleurs de fonds ne serait pas moindre, il
semblerait qu’ils établieraient les lignes directrices de I’action communautaire. Enfin, les
acteurs- permanents qualifieraient le changement communautaire de mouvement a pas
lents, car il nécessiterait du temps, « une démarche beaucoup plus large et en étape pour
qu’on donne le temps aux gens de réflechir, de voir c’est quoi les peurs, les avantages et

désavantages, laisser tous les groupes s 'exprimer » (Permanent 1).

De maniere bénévole ou professionnelle, la plupart des membres du conseil
d’administration apporteraient leurs expertises a presque toutes les sphéres de 1’organisme.
IIs definiraient leurs réles au sein du conseil, comme étant des vérificateurs. Le conseil

d’administration est un cadre démocratique, car les décisions sont prises de maniére
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unanime. Il a aussi un dynamisme revisité puisque les membres qui y siégent devraient étre
professionnels dans leur approche envers les autres membres; et s’assurer que ce
professionnalisme ne crée pas une distance qui irait a I’encontre du caractére familial de
I’organisme. Ces acteurs qualifieraient I’approche communautaire de non-Standard et
trouveraient que I’action communautaire VIH nécessiterait un ajustement perpétuel, vu

I’incertitude face au futur.

Les qualificatifs donnés par chaque acteur a sa fonction ou a son role permettent de
constater que ces différents acteurs se complétent au niveau de leurs fonctions dans 1’action
de ’organisme. La complémentarité va au-dela des rdles, elle est aussi notée au niveau des
difficultés que vit I’organisme . En effet, les coupures sociales mentionnées par les acteurs-
bénévoles et I’actrice-partenaire pourraient s’expliquer par 1’implication imposante des
bailleurs de fonds peu favorables aux besoins des communautés et non connectés a la
réalité du terrain qui est soulignée par les acteurs-permanents. Aussi , ces coupures
budgétaires pourraient étre une des causes de I’ajustement perpétuel de 1’action

communautaire VIH/sida.

Bénévole 2 : « Le cété social, c’est la vie de la communauté avec tous ces besoins, toute sa

réalité ». Aux yeux de cet acteur, I’aspect social d’'une communauté définit sa réalité.

Bénévole 1 : « On coupe fort dans le social parce qu’on voit pas le rendement parce que c’est
pas palpable, parce que c’est quelque chose qui n’est pas quantifiable comme des données bancaires ; mais

c’est ce qui n’est pas quantifiable qui enrichit le quantifiable ». Pour ce participant, on devrait
prendre en considération I’aspect social d’une communauté dans les décisions et les
actions politiques. Bien que le social ne soit pas quantifiable, il peut donner un sens a ces

données quantitatives sur lesquelles on se base.

Permanent 1 : « On n’est pas la juste pour répondre aux demandes d’en haut on est la pour partir
du bas aussi. Partir des demandes des gens, qu’est-ce qu'ils vivent». Cet acteur-permanent de
I’organisme souligne que I’intervenant dans sa fonction se doit d’intervenir en tenant
compte de la réalité de la communauté et ses besoins. Il ne devrait pas d’agir en

considérant uniquement les exigences des bailleurs de fonds ou des supérieurs.
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Permanent 2 : « C’est I’dme méme du communautaire. Sauf que la on a une main qui nous nourrit
présentement, cette main-la nous aligne ». Ce participant vient rajouter une nuance, en soulignant
que le lien qui existe entre I’organisme communautaire et les bailleurs de fonds est un lien
indispensable a la survie de I’organisme. Alors, il est parfois difficile de ne pas se plier a

leur volonté, méme si cela va a I’encontre de I’esprit communautaire.

Conseil d’administration 2 : « D une fagon ou d’une autre c’est un peu la oti on est rendu, le
VIH/sida ne se vend pas, au niveau des subventions et des collectes de fonds, les gens n’embarquent plus la-
dedans. La clientéle a beaucoup changé, c’est plus la méme il y a 20 ans. La clientéle est beaucoup plus

marginalisée, des gens qui vivent des situations de pauvreté. Je pense qu’il faut repenser, il va peut-étre

falloir aller vers quelque chose qui est connexe, les ITSS... » AUX yeux de ce participant, le manque
de popularité du VIH au sein de la société appelle a un esprit créatif auprés des acteurs

pour le bien-étre des personnes vivant avec le VIH.

Conseil d’administration 2 : «Je me pose des questions, oit on en est rendu, ’attitude du
ederal, attitude du provincial. Le désintérét des membres, des jeunes. Tout cela mis ensemble fait qu’en
. p J q

bout de ligne ¢a va péter. C’est ¢ca ma crainte, j espére qu’elle va s’estomper ». Pour cet acteur du
conseil d’administration, le manque de popularité du VIH suscite la crainte face a I’avenir

de la mission de I’organisme.

Partenaire 1 : « S'il y avait des choses a changer pour le communautaire cela serait d’augmenter

leur financement. Ils sont déja & la base sous financés et on va faire des coupures. Ce n’est pas évident. Ils
font un gros travail | Actuellement on met tout le budget sur les hopitaux et les cliniques, on développe de

grosses cliniques, mais dans les belles grosses cliniques le médecin voit le patient et il n’y a pas de suivi qui

se fait. On balaie le coté psychosocial ». Pour cet acteur, les décisions politiques en santé

valorisent peu a I’aspect psychosocial de 1’individu qui est une dimension trés importante.
L’engagement des acteurs-internes au sein de ’organisme

L’engagement est défini par certains acteurs internes de I’organisme, comme étant
«la qualité de ce que ['on fait, c’est l’équipe formée qui domne cette qualité a
[’engagement » (Bénévole 2). De maniére unanime, I’ensemble des acteurs internes
caractérise leur engagement au sein de 1’organisme de don et de contre-don. En d’autres
mots, la qualité de ce que [’on fait au sein de 1’organisme nous procure quelque chose en

retour.
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Les acteurs-usagers ne se contenteraient pas de recevoir du soutien ou des services
de la part de I’organisme. Ils contribueraient aussi a son action communautaire, a travers
le bénévolat et la participation aux activités collectives : levée de fond, assemblée générale
(AGA). Cette maniere de contribuer ne se limite pas seulement aux acteurs- usagers . Elle
a été constatée chez les acteurs-permanents qui ne seraient pas la que pour le salaire, mais

ils ont également le souci d’aider les autres.

Le bénévolat permettrait aux acteurs-bénévoles de donner de leur personne, leur
temps, leur expérience et vécu a I’organisme, dans le souci d’aider son prochain. En retour,

ils recoivent « d’une maniére ou d’une autre» .

Pour les acteurs-permanents, chaque contribution au sein de 1’organisme, méme si
elle est rmunérée, engagerait une partie de sa personne et de son histoire personnelle . En
contrepartie, 1’organisme serait un milieu d’apprentissage personnel et professionnel. Car,
le savoir et I’expérience acquis influencent les interventions posées et ils permettent d’étre

fier de ce que I’on apporte comme intervenant.

Aux yeux des membres acteurs, s’engager au sein de 1’organisme pousserait a
donner de son énergie de maniére continue. A la longue, une certaine persévérance est
observée dans leurs engagements. Elle permet d’atteindre un objectif : celui d’assister aux
événements nouveaux et aux changements au sein de 1’organisme. Aussi, cet engagement
ameénerait une découverte de soi, un esprit de créativité et il serait apprécié sur le plan

personnel et professionnel.

Le theme de don et de contre-don, identifié par les différents acteurs pour donner
un sens a leur engagement, démontre qu’un organisme communautaire ne se contente pas
seulement d’offrir des services publics ( prévention contre le VIH et les ITSS,
accompagnement ,soutien, réduction des méfaits) et un emploi . Il incite les personnes
desservies et les membres de la communauté & s’impliquer dans son action
communautaire. Le caractére altruiste des actions posées par les intervenants
communautaires va au-dela de la rémunération pécuniaire comparativement aux services
offerts par le systeme de santé qui sont influencés par une pensée capitaliste qui se tranduit

par la production et la rentabilité (Zuniga et al., 1982) . Le professionnel (le producteur)
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se retrouve a répondre a une demande du consommateur (le client, I’'usager) .L’approche

humaniste n’a plus nécessairement sa place.

Bénévole 2 : « C’est pas toujours qu’on est bien, mais quand je viens faire du bénévolat je sais
que je viens voir du monde qui vont me donner en retour. Ca peut étre des legons de vie, venir voir le sourire

ou voir comment les intervenants travaillent ». Cet acteur-bénévole définit les caractéristiques

physiques de cette notion de don et de contre-don présent dans 1’engagement.

Bénevole 1 : « Ca me procure un enrichissement & mon propre cheminement, ¢a vient toucher
ton essence a Uintérieur de toi ». Quant a ce bénévole , il fait plutdt appel aux caractéristiques

spirituelles de cette notion de don et de contre-don.

Permanent 1 : « Il'y a un bout de notre histoire personnelle qui est ancré dans notre travail. 1l y
a quelque chose de personnel, ce n’est pas comme travailler dans une usine ». Réfleter une partie de
son histoire personnelle dans son travail est ce qui rend les fonctions de I’intervenant

communautaire différente des autres professions.

Conseil d’administration 1 : « j’avoue des fois que ca te passe peut-étre pendant quelques
minutes d’arréter pour toutes sortes de raisons, mais c¢’est comme ramer ou aller en kayak si t’arrétes de
ramer tu fais du surplace tandis que si tu continues y a toujours quelque chose de nouveau qui survient, fais
que t’embarques dans I’autre méme ci tu te dis OK je vais arréter apres, non y a d autres choses qui arrivent

et continuent tu te poses plus de questions en un moment donné, tu continues. C’est pas désagréable parce
que si cela avait été désagréable, je serais parti, alors je continue & ramer ». Pour ce membre du conseil
d’administration, son engagement au sein de 1’organisme vient de sa curiosité de savoir et
d’apprendre plus des actions de I’organisme. Il est conscient que s’il arréte cet engagement,

il ne satisfera plus ce besoin de nourrir sa curiosité.

Conseil d’administration 3 : «je pense qu’on reste parce qu’on se découvre aussi, quand tu

travailles au gouvernement et on t’améne quelque chose il est déja tout prét, t’appliques la directive qui

arrive, y a pas de création. Quand tu t’engages au communautaire, t’as un certain sens de créativité, de

vouloir changer les choses de batir des choses ».

Le milieu communautaire : un milieu d’apprentissage en soins infirmiers
Les différents acteurs membres de I’organisme présentent le milieu communautaire

comme étant un milieu d’apprentissage pour les professionnelles de la sante. Un milieu de
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formation, ou la professionnelle apprendrait non seulement a communiquer et a collaborer
avec les usagers et les membres de la communauté ; mais, a valoriser leurs perceptions en
lien avec la maladie . Elle serait en mesure de reconnaitre qu’une personne vivant avec une
maladie chronique posséde la connaissance expérientielle . Cette connaissance
expérientielle serait d’'une importance additionnelle a d’autres formes de connaissances .
Enfin, un milieu de formation ou elle développerait des habiletés pour comprendre et aider

une personne dont les buts de santé different de ceux des prestataires de soins de santé.

Les acteurs-usagers verraient I’apprentissage communautaire des infirmiers et
infirmieres comme un second souffle de vie auprés des PVVIH, car leur implication
favoriserait « un changement de mentalité, a cause d’une meilleure compréhension ; un accueil différent

dans les milieux institutionnels » (Usager 2). Aussi, cela permettrait de « voir la beauté en I’étre

humain, dans ce qu’il est rendu, peu importe ce qu’il est, ce qu’il a. Ils vont voir que les personnes qui vivent
avec le VIH sont des personnes comme tout le monde qui ont des réves, des objectifs, des buts de vie et ils

ont juste le VIH. Le VIH fait partie d’eux, mais c’est pas eux autres. lls seraient plus éduqués, ce qui aura

un impact sur la pratique » (Usager 2).

Aux yeux des acteurs-permanents, s’impliquer dans le communautaire permettrait aux
professionnelles de la santé de démystifier I’action communautaire. En d’autres mots, la
professionnelle deviendrait I’intermédiaire entre le milieu communautaire et le milieu
académique pour une construction collective de savoirs. Aussi, elle adopterait une
approche de proximité qui permettrait d’établir une relation de partenariat avec les
différents acteurs, au cours duquel il y a un échange de savoirs scientifiques , expérientiels

et de culture organisationnelle.

Les membres du conseil d’administration affirment que I’intégration des
professionnelles de la santé dans le milieu communautaire, lors de leur parcours
académique, permettrait de fagonner 1’approche humaniste et d’établir ce lien entre la

théorie enseignée et la pratique reflétant la réalité vécue.

Pour sa part, 1’actrice partenaire percevrait non seulement le communautaire
comme un milieu d’apprentissage, mais aussi un milieu de transformation de la
professionnelle , car la capacité d’adaptation de I’infirmiére change et elle tient compte de

I’approche humaniste , en plus des normes professionnelles. Par ailleurs, la transformation
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va au-dela du professionnalisme, elle toucherait la personne de la professionnelle . Cette
derniére se retrouverait confrontée a ses propres valeurs et a une ouverture d’esprit face
au VIH/sida .

Conseil d’administration 1 : « On vient chercher de [’expérience qui permet de développer de la
créativité, développer de nouveaux outils. Ca permet de voir la différence entre ce qui est trés encadré et un

autre ol tu fais appel a ta débrouillardise, ta créativité ». Cet acteur présente les qualités que

I’infirmiére pourrait developper en milieu communautaire.

Conseil d’administration 4 . « Cela permet d humaniser les soins, souvent les soins de santé sont un
peu cliniques ou [’éducation que I’on recoit a tendance a étre plus clinique. Le communautaire est un endroit
ou on voit au-dela de la théorie pour comprendre les enjeux. C’est facile en théorie de voir que oui faut que
les gens se protégent, mais en pratique quand tu vois les enjeux auxquels font face les personnes, que cela
soit au niveau des relations, la pauvreté, une personne toxicomane qui se trouve avec des moyens limités. Je
pense que ¢a permet de voir, de complexifier un peu la compréhension de la santé et de voir comment les
gens opérent et restent ou ne restent pas en santé. C’est super important. Je suggére a tous les professionnels

de passer du temps au niveau communautaire ». Aux yeux de ce participant, le passage dans le

milieu communautaire viendrait compléter la pratique en milieu institutionnel.

Partenaire 1 : « Ca augmente le niveau de capacité d ‘adaptation et le respect des valeurs, parce que c est
facile lorsqu on travaille dans une structure de dire ¢ ’est comme ¢a cela fonctionne et on ne peut pas déroger,
tandis que quand on s’en va en communautaire on tient beaucoup plus compte du patient, on va plus
humaniser les soins. Il y a comme un respect qui s’établit par rapport aux besoins des patients.
Malheureusement, le systétme de santé actuel gere beaucoup plus des statistiques, des budgets que des
services aux patients. Je trouve cela dommage. En travaillant avec un organisme communautaire, on est tres
autonome, on fait souvent du hors-piste qui est toujours correct au niveau éthique. On va toujours vouloir
aider les patients, s en faire plus. Le souci de toujours faciliter les soins pour les patients, je trouve que ¢ est
important. Mon travail m’a servi pour mes enfants et mes enfants m’ont servi pour mon travail. Avant d’étre
a la clinique, mon bagage était plus ['urgence et les soins intensifs, ce n’était pas le patient qui décidait.
Cest quelque chose que j’ai beaucoup changé ici ». Pour ce partenaire, étre une professionnelle

infirmiere dans le communautaire c¢’est développer certaines habiletés et compétences.

C’est parfois dévier des normes et surtout faire appel & son humanisme.

5.1.2. Convergence, complémentarité plutt que divergence
A travers ces quatres principales thématiques résumant I’évaluation de I’action

communautaire de 1’organisme, on s’aper¢oit qu’aucune divergence ne régne entre les
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membres acteurs d’un méme groupe. Par contre, des divergences, des convergences et des

complémentarités sont observées entre les différents groupes acteurs .

Par rapport au theme : sens donné a I’organisme, les éléments de convergence se
retrouvent chez I’ensemble des acteurs membres de I’organisme sauf 1’acteur-permanent.
En effet, on observe chez I’ensemble des acteurs des significations attribuees a
I’organisme, telles que : « une famille, une communauté, un partenaire, un fondement
social de lutte contre le VIH/sida, une reconnaissance des atouts, un accueil chaleureux».
I1 n’en demeure pas moins, qu’il y a une légere différence chez les acteurs-permanents qui
soulignent « un declin de la mobilisation communautaire et une prise en charge inquiétante

des problémes concomitants au VIH» .

En ce qui concerne le theme : dans la peau de chaque acteur, on observe des
éléments de convergences, de complémentarités et de divergences chez ces acteurs internes
de I’organisme. Les acteurs (bénévoles, permanents et membres du conseil
d’administration) s’entendent sur ces éléments « les coupures budgétaires comme entrave,
le bénévolat une manne pour [’organisme, [’esprit d’équipe, le social : souffle de vie de la
communauté, le changement communautaire : un mouvement a pas lent » . La divergence
est observée aupres de I’acteur-usager, qui voit de la considération et la normalisation de
sa personne, au sein de 1’organisme . Pour lui, I’entrave a I’action de I’organisme est « le
nom qu’il porte qui serait une étiquette a l’exclusion» . Cela pourrait s’expliquer par le fait
que le membre usager est affecté ou infecté par le VIH et c’est lui le bénéficiaire des
services, de ’action communautaire en quelque sorte. Donc, sa vision differe des autres
membres de I’organisme, puisqu’ils ne voient pas nécessairement la méme réalité. La
réalité percue par les autres membres acteurs pourrait étre limitée a celle reflétée par
’organisme. Or, celle de I’'usager inclut la réalité vécue dans la communauté instrumentale
en tant que personne infectée ou affectée par le VIH. Néanmoins, les différents acteurs
internes se complétent comme maillons de la chaine, nécessaire a I’action communautaire :
’usager est le bénéficiaire des actions posées par 1’organisme, le bénévole est /’essence de
I’organisation ; le permanent est le pivot dans 1’organisme et [’avocat de 1’esprit
communautaire. Quant au membre du conseil d’administration, il est le vérificateur et le

paratonnerre de I’organisme.
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Concernant la thématique de I’engagement des acteurs-internes au sein de
I’organisme, I’opinion de ces acteurs internes converge vers ces éléments : « Un don et

un contre-don, un prix a son engagement, l’expérience, le vécu» .

Enfin, on retrouve des éléments de convergences par rapport au théeme : le milieu
communautaire : un milieu d’apprentissage chez la majorité des acteurs : « mieux
appréhender le milieu communautaire, la créativité, le Partenariat, une approche

humaniste» .

5.1.3. Suggestions par les différents acteurs-membres pour 1’amélioration de I’action
communautaire de I’organisme

Le sociologue Zuniga (2004) rappelle que I’évaluation est une composante
essentielle de ’action communautaire. Elle représente « la capacité des acteurs de mener
a terme une action et de l’améliorer, de produire un changement qui respecte tant
["orientation qu’on veut donner a une situation que [ efficience avec laquelle on réussit a
la changer » (p.15). Les entretiens collectifs et individuels n’ont pas seulement permis de
comprendre le point de vue de ces différents acteurs, ils ont provoqué une réflexion chez
certains acteurs par rapport a I’action que I’organisme méne . Certaines préoccupations
sont issues de cette réflexion . Elles prouvent que ces acteurs ont été en mesure d’apprendre
dans I’action, en cernant les améliorations nécessaires a [’efficience de [’action

communautaire de leur organisme.

La sensibilisation auprés des jeunes
Les acteurs-usagers sont préoccupés par 1’insouciance et le désintérét des jeunes
face au VIH et aux infections transmises sexuellement et par le sang. Pour eux,
I’organisme devrait mettre I’emphase sur leur sensibilisation, avec des publicités

choquantes, pour transmettre I’information .

Usager 1 : « Les jeunes aujourd’hui, ils ne viennent pas nous voir, car eux autres dans leur téte
le VIH se guérit, mais ¢a se guérit pas ¢a se maitrise ». Cet acteur souligne le manque de

connaissance ou d’éducation aupres des jeunes, concernant le VIH.

Usager 3 : « Moi j ai été faire des témoignages dans des écoles. Quand il est arrivé le temps de

parler de mes médicaments, les jeunes faisaient des jokes jusqu’a tant que je leur montre mes
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médicaments pour une journée tous les jours pendant toute ma vie. Ben 13, les jeunes ont viré de bord ».
Ce participant rajoute le fait qu’une fois confronté a la réalit¢é du VIH, les jeunes
restaient surpris et abasourdis, ils semblaient prendre conscience de la gravité de la

situation.

Usager 1 : « L’insouciance des jeunes due a pas assez de publicité , pas assez d’informations. 1l

faut de la publicité choquante au niveau de la sensibilisation ».

La visibilité de ’organisme
Aux yeux des acteurs-bénévoles, il existerait une nécessité d’accroitre la visibilité
de l’organisme, puisque « ’organisme n’existe pas que pour les personnes desservies, ¢’est aussi
l’organisme d’une communauté» (Bénévole 3). Une publicité marquante permettrait
d’accroitre cette visibilité « Les partys de Noél sont trés inclusifs. C’est une bonne chose, mais
encore la faut en entendre parler, il n’y a pas de publicité ». Au-dela de la publicité, il faut la
création d’un partenariat fort avec le volet jeunesse idem, un membre indépendant de

la famille de ’organisme afin de «drainer beaucoup de monde. Rapprocher les différentes
générations, ¢a fait que les préjugés vont étre brisés. On verra comment la communauté de 1’organisme

vit avec beaucoup de joie et de fraternité » (Bénévole 2).

Les soins palliatifs et les activités pour ainés

L’actrice partenaire souleve comme préoccupation a venir dans le domaine du
VIH/sida : le vieillissement de la population, étant donné la chronicité du VIH. Il serait
important et nécessaire d’instaurer des soins palliatifs et des activités pour ainés, dans le
futur et peut-étre pour le présent.

Partenaire 1 : « Le VIH est une maladie chronique, les gens développent des comorbidités, alors

Jfaut les accompagner dans leur vieillissement. La maison d’hébergement va étre utile dans ce sens-1a, car
les gens vont vieillir. Je pense que dans le quoi changer, la maison d’hébergement peut se garder une petite
porte de soins palliatifs ; aussi, des activités pour des gens plus dgées a développer. Je pense que ¢a va juste
repositionner la mission, mais ce n’est pas des changements majeurs, toutes les bases sont la pour des

ajustements ».

Sans que cela ne découle nécessairement de mon travail, les préoccupations
mentionnées par ces différents acteurs correspondent aux objectifs de I’organisme qui sont

en phase de réalisation. En effet, des projets sont élaborés pour accroitre la visibilité de
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I’organisme, auprés des jeunes. Par rapport au vieillissement de la population, un
programme intitulé : « vieillir gaiement », élaboré par des membres acteurs est en
processus. Bien que I’organisme travaille déja sur ces dimensions, les suggestions faites
par ces acteurs demeurent tout de méme pertinentes, comme point de vue de membres de

’organisme et sont a prendre en considération .

5.1.4. Comment les acteurs-participants se sont sentis aprés cette recherche-action

participative ?

Majoritairement, le groupe d’acteurs-usagers avait déja participé a des études au
sein de 1’organisme, mais c¢’était une premicére de participer a une recherche-action
participative, dans le but d’évaluer I’action communautaire. La démarche, la facon de
procéder a été qualifiée de « Plus plaisante, plus facile ». Aussi, cette maniere de procéder a
permis aux participants, d’une part, d’avoir « le contact avec les autres, on apprend de l’autre » ;

d’autre part, de se sentir impliqué « habituellement, les recherches prennent tes idées et les interprétent

a leur fagon ».

Bien que cela soit une premiere pour le groupe d’acteurs-bénévoles participants
d’étre invité a une recherche-action participative visant 1’évaluation de 1’action
communautaire au sein de leur organisme ; ils ont chéri cette expérience. Le fait d’avoir
planifié trois séances a été tres apprécié, car cela a permis de revenir sur des points omis
(le droit de penser). De plus, la démarche utilisée et ’accueil témoigné ont été rapportés
dans 1’appréciation collectiVe : « On se sent bien de participer, I’atmosphére... ». CeS acteurs-
bénévoles ont pris conscience que leur réle allait au-dela-de répondre aux questions
« normalement ont devait répondre a des questions, mais on a fait I’analyse en méme temps que toi, c’est

une suite de la maniére dont ¢a a été mené, c’était spontané ».

Certes, une premicre aux yeux de la majorité du groupe d’acteurs-permanents de
I’organisme : « C’est pas un travail que [’on voit a toutes les années. C’est la premiere fois
que je vois ce travail », la recherche-action participative menant a I’évaluation de 1’action
communautaire a été qualifiée de «super intéressante, pertinente, formatrice et
conviviale ». Les thémes issus de I’analyse des échanges ont été appréciés : « chaque type

de theme est accrocheur ». Aussi, cette expérience a permis d’une part un retour en arriere :
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«ca me donne une rétrospective d’oir est-Ce (ue nous avons commencé et oll nous sommes rendus
aujourd ’hui, par rapport a l'organisme » ; d’autre part, elle a amené une réflexion chez ces
acteurs permanents : « on dirait que c’est toujours le méme probléme qui se répéte, les mémes constats

qu’a [’époque, c’est le combat perpétuel de sous financement de reconnaissances ».

Enfin, cette recherche participative d’évaluation de 1’action communautaire au sein
de I’organisme a été percgue par le groupe des membres-acteurs du conseil d’administration
comme une période de réflexion personnelle sur son implication volontaire au sein de

I’organisme et dans la lutte contre le VIH/Sida « Ca m’a repositionné en tant que personne face au

travail de bénévolat, a un moment donné ¢a devient un automatisme, tu ne sais plus pourquoi tu le fais ; tu
le fais parce que cela te rend et rend les gens heureux. Par les questions que tu as posées ¢a m’a permis de

faire une rétrospection, de me ramener au debut quand j’ai commencé, pourquoi je l’ai fait, est - Ce que ¢a

I’a changé au fil du temps et pourquoi j en suis rendu la. Cela a été utile comme exercice ».
5.2. Les retombées de ma pratique réflexive durant le processus de I’évaluation

Il faut rappeler que cette thése est une expérience communautaire qui peut s’avérer
difficile pour la professionnelle infirmiére ayant passé la majeure partie de son programme
d’études a faire des préparations théoriques et cliniques. Bien avant ce projet d’étude , j’ai
été exposée a cet environnement durant mon stage communautaire au baccalauréat en
Sciences infirmi¢res. Non seulement j’étais dépourvue, mais également désorientée.
Plusieurs questions envahissaient mon esprit. Je percevais une réalité différente du contexte
hospitalier ou institutionnel auxquels je suis familiere . Ce qui est tout a fait justifiable pour
tout nouvel environnement. J’observais un contexte de Soins primaires qui anticipe les
soins secondaires et tertiaires . Une réalité a laquelle I’infirmiére posséde les atouts et
compétences nécessaires pour agir. Mais, il arrive que cette derniére ne sache pas comment
appliquer ses compétences et ses savoirs infirmiers ; dans ce milieu trés peu abordé dans

le parcours academique .

5.2.1. Le milieu communautaire : ma perception d’infirmiere

Tout d’abord, les organismes communautaireS Qqui constituent le milieu
communautaire favorisent I’empowerment des membres de la communauté et ils
contribuent a briser I’isolement social . J’ai été surprise de voir comment un organisme

communautaire de lutte contre le VIH/sida fonctionne réellement. 1l est comparable a une
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grande famille. En effet, I’organisme est un capital social , ou il régne une bonne cohésion
sociale. Effectivement, de forts liens sociaux se tissent entre les différents membres et un
sentiment d’appartenance Yy est percu par ses membres . Ce sentiment d’appartenance a la
communauté qu’elle forme et les liens tissés conférent a 1’organisme son caractere

famillial.

Ensuite, le milieu communautaire favorise une relation de partenariat et de
collaboration avec les usagers qu’il déssert. Le rapport de pouvoir entre professionnelle et
usager cede la place a un rapport de partenariat . En effet, les personnes désservies par
I’organisme ont des connaissances expérientielles basées sur leur vécu qui contribuent au
bon fonctionnement de 1’organisme. J’ai été surprise de voir comment les personnes vivant
avec le VIH avaient une bonne connaissance propre de leur maladie et de son influence sur
les sphéres de leur vie. Par ces connaissances propres, j’ai pu nourrir mes savoirs
universitaires et scientifiques et mes habilités personnelles. Si les professionnelles de la
santé sont spécialistes de la maladie, les usagers, eux, sont des spécialistes de leur vie avec
la maladie. J’en déduis donc qu’un des premiers roles de la professionnelle de la santé en
milieu communautaire est d’adopter une approche de proximité pour favoriser une relation
de partenariat avec les usagers. C’est a travers cette relation de partenariat qu’elle saura
appliquer ses compétences et savoirs infirmiers , afin de viser leur empowerment face a
leurs problématiques de santé . Comment on adopte une approche de proximité avec les

usagers du communataire ?

On adopte une approche de proximité en démontrant une ouverture d’esprit face
aux savoirs expérientiels des usagers par rapport aux problématiques de santé ; en
favorisant une collaboration intersectorielle avec les autres professionnels oeuvrant dans le
communautaire, cette thése est un bon exemple du processus a mener pour favoriser une
collaboration intersectorielle. Par dessus tout , I’approche de proximit¢ demande de

démontrer un respect face aux besoins des usagers.

Le milieu communautaire est I’un des environnements qui expose I’infirmiére a
certains determinants sociaux de la santé et lui permet de comprendre certains enjeux de
sante. Cette exposition contribue au developpement de nouvelles compétences ou habiletés

qui permettent d’ajuster notre pratique infirmiére aux situations . Je me rappelle avoir été
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témoin d’une situation d’injustice sociale, auprés de personnes vulnérables par leurs
conditions sociales, lors du bénévolat. Cette situation m’a permis de comprendre pourquoi
I’infirmiére doit cultiver des actions qui visent la justice sociale, en incorporant
particuliérement, la défense de droits comme valeur dans son «savoir soigner » . Aussi,
elle a éveillé en moi la colére de voir que la société impose une norme et toute personne ne
faisant pas partie de cette norme se retrouve dépourvue de certains droits. Cette frustration
est normale, car le « militantisme infirmier » pour la justice sociale peut s’avérer frustrant
(Laperriére, 2006). Néanmoins, mon savoir infirmier réflexif et critique m’a permis
d’ajuster ma pratique pour satisfaire les besoins en justice sociale de ces personnes
(Laperriere, 2006).

5.2.2. La négociation et la participation communautaire

Par ce processus d’évaluation communataire de 1’organisme de lutte contre le
VIH/sida , j’ai constaté qu’en plus de la participation communautaire COmme moyen qui
permet aux membres de la collectivité de s’exprimer sur leurs droits et de s’ impliquer dans
les décisions qui concernent 1’action communautaire (World Health Organisation [WHO],
2002), il y aurait la négociation communautaire. La participation communautaire
n’implique pas nécessairement la négociation. En effet, le degré de participation est sujet
a variation, recevoir de I’information ou prendre part a des activités prédéterminées est une
sorte de participation (Zakus et Lysack, 1998). Je me rappelle avoir négocié la présentation
de mon affiche de recrutement avec le comité « accompagnateur » du projet, dont les
membres sont des acteurs de 1’organisme. Méme si I’affiche avait été approuvée par le
comité éthique, nous I’avons retravaillé, tout en tenant compte des recommandations qu’ils
avaient soulignées, afin qu’elle fasse plus «communautaire », tout en demeurant

scientifique.

5.2.3. Apprendre sur le tas

Tout au long de ce processus de recherche , j’ai été exposée a des expériences ou
des situations d’apprentissages propres au communautaire. Prendre part a ces expériences
ont été des stratégies pour accroitre cette collaboration intersectorielle. J’ai pu assister a
des tables de concertation communautaire et des comités et des rencontres durant lesquelles

j’ai appris de nouvelles pratiques et approches des agents et acteurs communautaires. Ces
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apprentissages peuvent étre utiles dans ma pratique infirmiére pour élaborer des
interventions sur certains determinants sociaux de la sant¢, comme la pauvreté. J’en ai
déduis donc que la collaboration intersectorielle dans la pratique infirmiere communautaire
est importante pour cibler les besoins ou les problématiques sur lesquels I’infirmiére doit

faire la promotion de la santé.

Les connaissances acquises durant ces expériences, combinées a mes propres
connaissances m’ont permis de développer de nouvelles compétences et habiletés tant sur
le plan professionnel que personnel. De surcroit, elles m’ont permis d’acquérir du

leadership.

5.2.4. Sujet d’un developpement communautaire

La réflexion menée durant I’évaluation de I’action de I’organisme de lutte contre le
VIH/sida m’a permis de réaliser que j’étais le sujet d’un développement communautaire.
Si on se réféere a la définition du developpement communautaire mentionnée dans cette
thése; on s’apperc¢oit que cet exercice d’évaluation de 1’action communautaire en est une.
En effet, I’évaluation communautaire a ét€¢ un besoin ciblé par les acteurs de I’organisme,
ils ont participé de maniére active a toutes les étapes de cette évaluation. Enfin, cet exercice
a permis a ces différents acteurs de déduire les problémes auxquels fait face I’action de

leur organisme et d’envisager les moyens pour contrer Ses préoccupations.

En somme, les retombées de ma pratique réflexive durant cet exercice m’ont
permis de décrire les apports de cet exercice d” évaluation communautaire a la pratique
infirmieére ( 1’approche de proximité, la collaboration intersectorielle, la négociation
communautaire , la relation de partenariat avec les usagers, du leadership ) . Aussi, elles
m’ont permis de constater I’exemple de developpement communautaire mené dans cet

évaluation communautaire.
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CHAPITRE 6 : LA DISCUSSION
Ce chapitre est organisé autour de quatre thémes. Tout d’abord, (a) un retour sur les
buts de I’étude, un regard analytique sur (b) les convergences et divergences entre la
littérature sur le communautaire et la realité du terrain. Ensuite, (c) présentation des
dimensions de conscientisation et d’appropriation d’une démarche de recherche
scientifique par les acteurs participants de 1’étude. Enfin, (d) une présentation des

difficultés rencontrées lors du processus de recherche.

6.1. Retour sur les buts de 1’étude

La présente recherche exploratoire visait & présenter 1’engagement communautaire
des différents acteurs d’un organisme de lutte contre le VIH/sida, a partir d’un exercice
d’évaluation communautaire comme contribution de mon engagement ; et comme exemple
de développement communautaire. Speécifiquement, elle vise a décrire le potentiel
d’apprentissage de l’infirmiére dans la réalisation d’une recherche participative et

évaluative.

6.1.1. Le potentiel d’apprentissages dans la réalisation d’une recherche participative et
évaluative

Cet objectif de décrire le potentiel d’apprentissages de I’infirmiére dans la
réalisation d’une recherche participative et évaluative a été atteint. D’abord, 1’étude a
présenté 1’action communautaire comme étant un outil de changement social (Lavoie et
Panet-Raymond, 2011). Elle se manifeste par une initiative qui vise a répondre a des
besoins spécifiques, a favoriser un changement social, a créer des liens sociaux et
développer des lieux d’appartenance (René et al., 2001). L’autonomie et I’empowerment
font partie des valeurs qui constituent I’action communautaire (Lavoie et Panet-Raymond,
2001 ; Nicacs, 2008). Ensuite, cette méme étude a montré, d’une part, les principes qui
guident I’évaluation de I’action communautaire selon la littérature scientifique (Lavoie et
Panet-Raymond, 2011 ; Zuniga et Luly, 2005) . D’autre part, elle a procédé a I’évaluation
de I’action communautaire au sein d’un organisme communautaire de lutte contre le
VIH/sida. Pour mener cette évaluation, cette recherche ne s’est pas contentée des écrits
scientifiques sur I’évaluation communautaire . Elle s’est référée aux savoirs locaux, c’est-

a-dire des connaissances basées sur I’expérience des acteurs du communautaire, par
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exemple : le guide d’évaluation communautaire « Savoir-dire et Savoir-faire » de la
COCQ-sida.

Si I’on se fie aux cinq dimensions de 1’évaluation participative du cadre conceptuel
Weaner et Cousins (2005) et a la notation de ses dimensions de (Ridde, 2006) présentés
dans 1’étude , I’évaluation de 1’action communautaire menée dans le cadre de cette
recherche est une évaluation participative de type pratique. Ce type d’évaluation vise
I’amélioration de 1’action communautaire menée par cette organisation de lutte contre le
VIH/sida. Durant I’évaluation, il a existé un partenariat égalitaire entre la facilitatrice et les
differents acteurs participants. Leur participation, leurs expériences et leurs savoirs étaient
respectés et pris en considération tout au long du processus . De plus, la prise de décision
concernant le processus évaluatif était égalitaire entre les deux parties, ce qui fait que la
mise en ceuvre de ’évaluation était fluide. Enfin , la diversité des acteurs participants était
variée, il y avait quatre groupes d’acteurs et ils étaient plus que des consultants, car ils

étaient impliqués dans plusieurs taches de cette évaluation, comme 1’analyse des données.

Control of technical decision making (Contréle des décisions)

Qui-est-ce qui contrdle la prise de décisions liées au processus évaluatif ? Est-ce 1’évaluateur ou les parties prenantes ? Ou une prise de décisions
égalitaire des deux parties ?
0 1 2 @ 4 H

Parties-prenantes Evaluateur
Diversity among stakeholders selected for participation (Diversité des parties prenantes participantes)

Quelle est la diversité des participants permettant d’augmenter I’abondance des perspectives ?
0 1 2 3 4 @
Variée Limité

Power relations among participating stakeholders (Relation de pouvoir entre les parties prenantes participantes)

Quelle est la nature de la relation de pouvoir entre les participants ?

0 1 2 @ 4 5

Neutre Conflictuelle
Manageability of evaluation implantation

Comment est caractérisée I’administration du processus évaluatif ?

Fluide Rigide

Depth of participation (La profondeur de la participation)
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Quelle a été I’ampleur ou la profondeur de la participation des parties prenantes dans le processus ?

0 1 2 k] @ 5

Profonde Consultation

Figure 1. Les cinq dimensions du processus de 1’évaluation participative (Weaner et
Cousins,2005 ; Ridde,2006).

Tabieau 2
Preposition de cotes des di

g mensions du pr : s d’&valuatior
i i du processus selon les formes d’&valuation
- ‘ Formes du processus
Dimensions du processus Pluraliste Pratique Emagemgirica
7 Controie des décisions techniques 1 3
2 Diversité des parties prenantes participantes < -~ S
S Helation de pouvoir entre les parties prenantes 2 .
participantes
4 Fluidité de Iz mise en ceuvre de I'évaluation 4 ")
5 Profondeur de Ia participation 2 DJ—

figure 1. Propositions des cotes des dimensions du processus selon les formes
d’évaluation participative (Ridde,2006).

6.1.2. L’engagement communautaire des différents acteurs d’un organisme de lutte contre
le VIH/sida comme exemple de développement communautaire.

Le développement communautaire est defini dans cette étude comme étant un
engagement volontaire de coopération, d’entraide et de construction de liens sociaux entre
les membres d’une communauté, dans le but d’optimiser leurs conditions de vie au niveau
physique, social, économique et psychosocial (Institut national de santé publique du
Québec, 2002). Aussi, il est percu comme un outil puissant pour 1’amélioration des
conditions de santé de la collectivité (Bourque et Favreau, 2003). Cette recherche dévoile
I’existence d’une communauté existentielle au sein d’un organisme communautaire, c’est-
a-dire une communauté, ou les membres s’engagement selon leur vécu et leur expérience
pour défendre des causes liées au VIH/sida qui leur tiennent a cceur (White, 1994).
L’évaluation de I’action communautaire de I’ organisme de lutte contre le VIH/sida a

permis d’observer la contribution significative apportée par I’organisme a I’engagement
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volontaire de ses membres dans la lutte contre le VIH/sida. D’abord, les entretiens
collectifs et individuels aupres des différents acteurs de I’organisation ont démontré ce
caractére familial qui se manifeste par un lieu social d’appartenance, un milieu impartial
qui encourage une participation de type renforcement de pouvoir ou conscientisation de
ces membres-acteurs (Fournier et Potvin, 1995). Ensuite, 1’organisme souligne
I’importance de chaque engagement volontaire de ses membres-acteurs en donnant une
définition a cette participation. Cela engendre un sentiment d’accomplissement aupres de
ses membres. De fait, lors des entretiens collectifs, chaque acteur interne avait une fierté
dans la description de la fonction rattachée a son engagement volontaire. Aussi, il dégageait
cette assurance d’étre indispensable a I’action de I’organisme, a titre d’exemple : le
membre bénévole se pergoit comme: «[’essence de ['organisme, la manne de
["organisme ». Enfin, I’organisme offre un retour a 1’engagement volontaire de chaque
membre. Certes, ces membres s’engagent volontairement pour lutter contre le VVIH/sida,
mais ils ressortent de cette participation avec une découverte de leurs habiletés, un

apprentissage ou un agrandissement de leur réseau personnel.

En présentant des conditions favorables a 1’engagement volontaire des membres-
acteurs, I’organisme de lutte contre le VIH/sida a un apport significatif au développement

communautaire.

6.2. Convergences et divergences : réalité du terrain et littérature sur le
communautaire

6.2.1. Larecension des écrits

Bien avant 1’engagement sur le terrain, une revue de la littérature transdiscipliaire
a été faite sur des concepts indissociables a cette étude dans le but de mieux me préparer a
la recherche sur le terrain. Une fois la démarche de recherche terminée, des convergences

ont été observées entre cette revue de la littérature et la réalité vécue sur le terrain.

Lors de mon observation partcipative , j’ai eu a participer et a assister a une
assemblée générale spéciale sur la pertinence du terme sida, dans 1’action de I’organisme.
Les membres acteurs ne voulaient plus étre identifiés au sida, car ce terme n’est plus

pertinent, il ne refléte pas la réalité vécue par les personnes vivant avec le VIH ; il a une

63



connotation négative, certains se sentent « sales » lorsqu’ils sont identifiés au sida. Bref, le
terme sida est une barriére a I’action de I’organisme*. Or, ce terme est omniprésent dans la
société, lorsqu’on parle du VIH. Sans affirmer avoir fait une recension exhaustive des
écrits, j’ai pu observer que la majorité des écrits dans la littérature scientifique sur le VIH
se rattache au VIH/sida. Aussi, on parle de lutte contre le VIH/sida, de I’Organisation des
Nations unies pour la lutte contre le sida (ONUSIDA) ; on parle de mettre fin a I’épidémie
du sida d’ici 2030 (ONUSIDA, 2018). Cette volonté d’évaluer la pertinence du terme sida
vient témoigner la définition des organismes communautaires retrouvée dans la recension
des écrits : « Les organismes communautaires se définissent comme les expressions d’un
mouvement social autonome ayant comme objectif une mouvance collective dont I’action
est orientée vers I’amélioration et la transformation sociale » (Zuniga et Luly, 2005, p.9).
C’est peut-€tre une action autonome isolée, mais, en voulant retirer le terme sida de I’action
de I’organisme, les membres-acteurs désirent amener une transformation sociale par

rapport au sida.

Il est dit dans la recension des écrits que le financement insuffisant s’avere étre I’'un
des obstacles rencontrés par les organismes communautaires de lutte contre le VIH/sida
(Trottier et al., 2004). Cette affirmation est corroborée par la réalité du terrain. A plusieurs
reprises dans 1’évaluation de I’action communautaire, les membres-acteurs ont ciblé les
coupures sociales comme entrave & I’action de I’organisme et ils ont mentionné les
répercussions de cette entrave; notamment la crainte face a I’avenir de I’action de
I’organisme. Le sociologue Zuniga (2004) soutient : « Le social n’est plus le porteur
orgueilleux des projets de société et I’économie rappelle trop souvent son caractére de

« science déprimante » p.18.

Il ressort de la littérature que les partenariats Etat/Société civile sont
« asymétriques », voire inégaux. D’une part, le partenaire gouvernemental définit les
priorités de santé et les actions de santé publique, alors que le partenaire communautaire
devra définir ses fonctions a partir des programmes établis par le partenaire
gouvernemental. D’autre part, les agences de santé publique se focalisent sur le transfert

de leurs connaissances vers les organismes communautaires sans préter attention aux

4ces données proviennent du journal de bord de la chercheure
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connaissances expérienticlles qui y sont produites a partir d’actions concrétes (Laperriere,
2008). Sur le terrain, les acteurs-permanents, dont le role demande une présence reguliere
et continue au sein de 1’organisme qu’ils soient salariés ou pas (Zuniga et Luly, 2005),
affirment se retrouver entre le marteau et I’enclume dans I’exercice de leurs fonctions. De
fait, il leur est difficile de respecter I’ame du communautaire, qui est de partir des besoins
et de la réalité des personnes, a cause de la pression exercée par les demandes des bailleurs
de fonds, qui sont majoritairement des agences de santé. Ces demandes s’avérent étre peu

favorables aux besoins de la communauté.

6.2.2. Le cadre conceptuel et la réalité du terrain

La consultation du guide communautaire « Savoir-dire et Savoir-faire » (Zuniga et
Luly, 2005) faisait partie du processus permettant de répondre a la question et les buts de
cette étude. Dans ce document, les acteurs communautaires représentent 1’ensemble des
membres qui prennent part a I’action, ils contribuent tous d’une maniére différente, en
exercant différentes fonctions. Ces acteurs sont rassemblés en quatre différents groupes.
Le groupe du conseil d’administration est défini comme étant ’ame de 1’organisme, le
pivot qui focalise I’essence de 1’organisme. Ensuite, le groupe des usagers représente le
fondement et définit I’action. Ces définitions divergent avec la réalité mentionnée sur le
terrain. Dans les entretiens collectifs menés, il ressort que le bénévole est « I’dme et le
fondement de ['organisme, sans le bénévole, [’organisme n’existerait pas ». Quant au pivot
de lorganisme, il est représenté par les membres permanents ou intervenantS
communautaires qui rassemblent les membres de la communauté et aident au changement

social.
6.3. Présentation des dimensions de conscientisation et d’appropriation d’une

démarche de recherche scientifique par les acteurs participants de 1’é¢tude

En utilisant la recherche-action participative comme moteur, le partenariat entre les
différents membres-acteurs de I’organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida et
la chercheure envisage que 1’expérience de ces acteurs, acquise a travers I’action, et leur
réflexion sur cette action soient plus présentes et déterminantes dans 1’évaluation des

stratégies d’intervention de I’organisme et dans une orientation des politiques sociales. 1l
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est important de souligner que parmi ces membres-acteurs, on compte des « vulnérables »

et des « plus a risques » a cause de leurs pratiques sociales .

L’importance donnée au pouvoir de la connaissance, a travers ce partenariat, fait
aussi appel a la conscientisation (Gelineau et al., 2012). La recherche - action participative
a permis de produire des connaissances « scientifiques ». Grace a ces connaissances, les
acteurs-membres de I’organisme pourront étre entendus des acteurs politiques et publics,
concernant les coupures sociales ; ils se feront entendre des agences de santé, concernant
la contribution significative des organismes de lutte contre le VIH/sida au développement
des communautés. Aussi, la recherche-action participative est une fagon d’élargir la
réflexion au-déla des enjeux mentionnés initialement dans cette étude a savoir : les besoins
spécifiques ou inégalités sociales, le developpement communautaire, en se basant sur le

vécu, la réalité des personnes qui vivent ces situations (Gelineau et al., 2012).

6.3.1. Qu’est-ce qu’il faut pour parler de recherche-action participative

Un regard analytique sur le processus de cette recherche-action participative et une
consultation des écrits de ces chercheurs en recherche-action participative (Gélineau,
2010 ; Gélineau & Tessier, 2011) permettent de ressortir quatre faits nécessaires pour que
des non-experts scientifiques soient considérés comme des chercheurs a part entiere,
capables de produire des connaissances « scientifiques » ; et ainsi, parler de recherche-

action participative (Gélineau et al., 2012).

1. Tout d’abord, le processus de la recherche doit permettre aux non-experts
scientifiques ou experts du milieu a I’étude de prendre le droit de produire
adéquatement des connaissances scientifiques. lls contribuent a toutes les étapes de
la recherche-action participative, si possible, ou du moins a certaines étapes,
comme la formulation des questions de recherche, 1I’¢laboration des outils de
collecte de données, la collecte et I’analyse des données. Il y a alors une culture de
recherche extérieure aux milieux universitaires qui s’installe au travers de cette
recherche-action participative et elle participe a la diffusion de la production du
savoir (Gélineau et al., 2009). Par culture de recherche, on entend des valeurs, des
attitudes et des comportements de production encouragés par une organisation pour

soutenir une réflexion «recherche » chez ’ensemble de ses membres ; afin que les
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retombées de cette recherche fortifient ses pratiques et amenent I’atteinte de sa
mission (Gélineau et al., 2009).

A titre d’exemple : la problématique de recherche avait déja été établie, mais on
peut dire que les membres-acteurs de 1’organisme ont influencé son élaboration,
puisque c’est a travers mon engagement au sein de I’organisme que j’ai été exposée
a cette problématique. Quant a la réalisation du projet, elle s’est faite par le
partenariat entre les membres-acteurs de I’organisme et la chercheure (moi). Le
projet fut approuvé par le conseil d’administration de 1’organisme et deux acteurs-
permanents formaient le comité « accompagnateur » a mes cotés. Aussi, les outils
utilisés pour la collecte des données proviennent du document sur 1’évaluation
communautaire produit par la COCQ-sida.

La recherche-action participative doit donner la parole aux acteurs qui menent
I’action, a titre d’experts du milieu; ou a des gens qui vivent des situations
d’exclusion et de marginalisation, a titre d’experts de vécu.

Par le partenariat entre les acteurs-membres de 1’organisme et la chercheure (moi),
cette étude a permis a ces acteurs de s’exprimer et de réfléchir sur I’action de
I’organisme qu’ils contribuent a mettre en ceuvre. Parmi ces acteurs, on compte des
personnes « vulnérables » et «a risques » dues a leurs conditions sociales. Cette
prise de parole a permis de dégager I’apport significatif de 1’organisme au
développement communautaire.

Dans une recherche-action participative, il faut reconnaitre le droit de penser, en
d’autres mots, cette capacité des acteurs ou des personnes a avoir une analyse
critique sur I’action ou sur la situation qu’elles vivent.

En impliquant les acteurs participants au processus d’analyse des données, cette
étude respecte ce droit de penser et accroit sa fiabilité. Aussi, ce droit de penser a
permis a ces acteurs d’amener des suggestions pour une amélioration de 1’action
communautaire et de faire naitre des thémes auxquels ils s’identifiaient mieux lors
des entretiens individuels et collectifs.

Pour finir, la recherche-action participative doit amener ce droit de cité, c’est-a-
dire permettre aux acteurs ou aux personnes de revendiquer une propriété

intellectuelle sur les savoirs scientifiques, qu’ils ou qu’elles ont contribué a
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produire ; de méme qu’utiliser ces connaissances pour agir sur les rapports de
pouvoir et contribuer au changement social.

Les résultats issus de ce processus de recherche-action participative permettront de
produire un document qui temoigne du partage d’expérience des différents acteurs
de I’organisme. Ce document représentera un symbole de fierté, de dynamisme et

de continuité de I’action communautaire (Lavoie et Panet-Raymond, 2011).

En somme, la recherche-action participative amene un degré d’appropriation du
processus de recherche «scientifique » et un degré de conscientisation politique ; ainsi
qu’une culture de recherche hors milieux universitaires. Le sens que je donne a ce type de
recherche se résume a ces quatre dimensions : le droit de produire, le droit d’avoir la parole,

le droit de penser et le droit de cité.

. Culture de recherche
Conscientisation

politique

des acteurs ‘
élevée Droit
d'analyse

Appropriation

du processus de
recherche

« scientifique» élevée

Figure Il. Les dimensions d’une recherche-action participative (Gélineau et al.,2012)
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6.4. une présentation des difficultés rencontrées lors du processus de

recherche.

Comme toute recherche, il arrive de rencontrer des difficultés ou entraves durant le
processus. Pour ma part, voici les difficultés majeures rencontrées :
Une recherche évaluative dans un milieu non institutionnel

J’ai été confrontée a certaines résistances sur le terrain, notamment les contraintes
sociales. Difféeremment au milieu institutionnel, les participants sont dans leur habitat
naturel et doivent mener certaines activités au quotidien pour conserver I’homéostasie de
cet habitat, ce qui fait que j’étais contrainte a une complexité sociale pour cette recherche.
Cela aurait peut-étre été différent si la la recherche avait été menée dans un hopital car les

participants auraient été présents par obligation et non sur une base volontaire.
Une recherche qui vise la compréhension du processus évaluatif

Cette recherche permet une contribution a I’évaluation de 1’action communautaire
des organismes, en visant la participation des différents acteurs. Malheureusement, le
recrutement s’est avéré tres difficile, d’ou un déséquilibre dans la composition de

I’¢échantillonnage.
L’imprévisibilité induite par les contraintes sociales, rendant difficiles les prévisions

Le processus de cette recherche participative est marqué par une imprévisibilité
omniprésente. Méme si les activités liees au projet étaient planifiées d’avance; des

changements étaient trés souvent observés. Elles nécessitaient un ajustement.

69



CHAPITRE 7 : LA CONCLUSION
Cette etude vise a répondre a la question de recherche suivante: a travers, les
apprentissages expérientiels d’une infirmicre engagée dans une organisation de lutte contre
le VIH/sida ; comment peut-on conscientiser les infirmiéres en santé communautaire et en
santé publique par rapport a la contribution essentielle des savoirs expérientiels et pratiques
communautaires dans le développement communautaire ? Pour y arriver, 1’étude avait deux
objectifs : présenter ’engagement communautaire des différents acteurs de I’organisme , a
partir d’un exercice d’évaluation communautaire et décrire le potentiel d’apprentissage de

I’infirmiere dans la réalisation d’une recherche participative et évaluative.

Il serait important de souligner que je me suis intéressée aux implications de cette
recherche dans la dimension politique de ma profession. La dimension politique est un
facteur-cl¢ important dans la compréhension ou I’influence des politiques qui affectent la
répartition des ressources dans le domaine de la santé ou sur la santé (Dallaire, 2016).
Durant le processus de cette recherche, j’avais deux préoccupations principales : assurer la
participation des différents acteurs dans I’évaluation de I’action communautaire de
I’organisme de lutte contre le VIH/sida choisi et amener cette évaluation a étre un processus

d’autoréflexion et d’apprentissage pour les acteurs et pour la chercheure .

Les conclusions exposent les grands thémes analyseés dans cette étude, soit
I’évaluation communautaire comme exemple de développement communautaire et

I’apprentissage durant la réalisation d’une recherche participative et évaluative.

7.1. Perspectives futures pour les sciences infirmiéres et le role de 1’ infirmiére

en sante publique et communautaire

A partir des thémes mentionnés précédemment, je présente les ouvertures qu’ils
entrevoient pour les Sciences infirmiéres, spécifiquement en lien avec le rdle du
professionnel en santé publique et communautaire. Tout d’abord, un élargissement du
« savoir-faire » en y incorporant un regard critique face a la realité sociopolitique et
socioéconomique de la pratique des soins communautaires (Laperriére, 2006). En effet, les
apprentissages expérientiels auxquels j’ai été exposée ont permis une meilleure

comprehension du role social et politique joué par le professionnel infirmier en soins
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communautaires et en santé publique. Le fait de tenir compte des pratiques et des savoirs
experientiels issus du milieu communautaire dans sa pratique expose a différentes
problématiques dans une réalité concreéte, cela oblige en quelque sorte le professionnel a
avoir une pensée créative, afin de trouver des solutions originales, des astuces qui vont lui
permettre de régler ces problémes concrets. Aussi, cette pensée créative nécessite
I’incorporation a I’action qu’il entreprendra une conscience accrue de « ce qui est en train
de se passer » dans sa pratique et dans le contexte sociopolitique dans lequel ces actions
sont élaborées (Laperriére, 2004). Cette maniére de réfléchir donne des possibilités de
découvrir de nouvelles fagons d’agir et de faire de la recherche corroborées par les besoins
du milieu. Les résultats de cette étude démontrent I’importance de la proximité du
professionnel infirmier avec les différents acteurs qui mettent en ceuvre [’action
communautaire. Cette proximité lui donne le privilége de réfléchir en situation d’action
(Laperriere, 2004), afin de développer des formes ingénieuses de transformation sociale
par ses interventions pratiques, mais aussi de développer de nouvelles réflexions pour la
recherche dans le domaine de la santé publique et communautaire ; de méme que pour la
recherche-action participative. De cette maniére, I’infirmiére en santé publique et
communautaire peut contribuer a alimenter la discipline infirmiere de nouvelles
connaissances fondées sur cette pensée réaliste, mais aussi d’autres disciplines connexes

comme les sciences de la santé et les sciences sociales.

Enfin, les apprentissages auxquels s’expose I’infirmiére en s’impliquant sur le
terrain, comme le recommande I’ Association canadienne de santé publique (2010), lui
permettent de participer aux jeux de pouvoir dans les organisations de la santé, grace a
cette autonomie professionnelle acquise, par une prise de conscience de ses choix
personnels, de ses valeurs et de son « pourquoi agir » en société , durant I’expérience. Cette
autonomie prévoit une capacité d’analyse critique pour mieux réfléchir sur les concepts qui
affectent ses pratiques en soins communautaires et en santé publique (Laperriere, 2004 ;
Laperriere, 2008).

A travers cette recherche, 1’infirmiére en santé communautaire ou en santé publique
aura des outils pour aborder le milieu communautaire et de ce fait, pourra offrir des services

de qualité aux membres de la communauté au regard des exigence de ce milieu ; differents
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du milieu institutionnel. De plus, cette thése sera un outil pour toute personne voulant
aborder le milieu communautaire pour faire des recherches quelconques et fait une

ouverture sur la necessite du maintien des services communautaires.
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Annexe A
Grille d’animation des GAPs : le groupe du conseil d’administration de
I’organisme
La rencontre avec le conseil d’administration a une portée particuliere, d’abord
parce que le CA constitue un groupe bien délimité et circonscrit. En outre, le conseil a des
responsabilités définies par la loi et la charte de 1’organisme. Il est élu par 1’assemblée
générale pour veiller au bon fonctionnement de 1’organisme, il est tenu de faire un rapport

a cette assemblée.

La rencontre avec le conseil prend de la sorte une importance fondamentale. Pour
bien se fait, disons que le conseil est I’ame de I’organisme, le pivot qui focalise I’essence
communautaire de celui-ci.La rencontre avec le conseil devrait, en conséquence, étre plus

¢laborée, systématique et faire davantage appel a I’ensemble de 1’organisme.
Nous suggérons ainsi pour cette rencontre les themes suivants :

1. Présentation
Comment avez-vous connu 1’organisme ? Qu’est-ce que vous aviez entendu dire sur
son action? En quoi, vous étes-vous impliqué? Quelle a été votre impression ?

Pourquoi avez-vous eu I’envie de poursuivre votre engagement ?
2.La place du conseil d’administration

Comment définissez-vous le role du conseil d’administration ? Quelle place occupe-t-

elle dans la vie de 1’organisme ?

2. Les contacts avec d’autres membres de 1’organisme
Avez-vous des contacts avec d’autres membres de 1’organisme ? Ces contacts vous

aident-ils a I’accomplissement de votre fonction ?

3. Les caractéristiques du travail collectif
Comment les décisions sont-elles prises au sein du conseil administratif ? Comment

s’effectue le suivi des dossiers ?

4. Le développement a venir
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Quelle est la perceptive des changements a venir dans le domaine du Sida ? Cela
affecte-t-il la mission de I’organisme ? Quelle évolution pour I’organisme entrevoyez-
vous ? En quoi I’organisme est un milieu qui contribuera a 1I’apprentissage expérientiel

des futurs infirmiers ?

5. Les rapports avec les partenaires
Quels sont vos partenaires et quel role joue-t-il par rapport a 1’organisme ? Etes-vous

membres d’autres organismes de regroupement ?

81



Annexe B

Grille d’animation des GAPs : le groupe des permanents

Le groupe des permanents constitue lui aussi un groupe bien circonscrit. 1l est constitué
de toutes les personnes dont le role et la fonction appellent une présence réguliére et
continue dans 1’organisme, qu’ils soient salariés ou non. L’échange avec ces personnes doit
cependant, conformément a la spécificité de I’action communautaire, étre basé sur le fait
qu’ils sont membres de 1’organisme.ll ne s’agit donc aucunement d’une réunion des

employés.
Nous suggérons ainsi pour cette rencontre les themes suivants :
1. Présentation

Comment avez-vous connu 1’organisme ? Comment en étes-vous arrivé a votre poste ?

Décrivez-nous les taches que vous avez a réaliser dans votre poste ?
2. Le fonctionnement de I’équipe

Vous sentez-vous membre d’une équipe de travail ? Comment fonctionne cette équipe ?
3. La place des intervenants dans I’organisme

Comment percevez-vous la place des intervenants dans I’organisme ? VVous sentezvous
impliquer dans la mission de 1’organisme ? Sentez-vous que vous avez une influence sur
les décisions fondamentales qui sont prises concernant la vie de I’organisme ? Percevez-

vous que votre implication dans la mission de 1’organisme est souhaitée et encouragée ?
4. Les contacts avec d’autres membres de 1’organisme

Avez-vous des contacts avec d’autres membres de 1’organisme ? Ces contacts jouent-ils un

role dans votre travail ?

5. la contribution a I’organisme

\

Comment entrevoyez-vous votre contribution a 1’organisme ? Sentez-vous que Vvous
pouvez contribuer aux changements que vous jugez necessaires a I’évolution de

I’organisme ?
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6. Le développement a venir

En quoi I’organisme est un milieu qui contribuera a I’apprentissage expérientiel des futurs

infirmiers ?
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Annexe C

Grille d’animation des GAPs : le groupe des Bénévoles

En ce qui concerne le groupe des bénévoles, il faudrait s’assurer que ceux-Cci sont
impliqués dans la vie de l’organisme autrement que d’une manic¢re ponctuelle, et
n’apportant qu’une aide déterminée et occasionnelle. Ce type de bénévoles ne se pose pas
de questions sur I’orientation de I’organisme et ne voit généralement pas la contribution

qui leur revient dans cette orientation.
Nous suggérons ainsi pour cette rencontre les themes suivants :
1. Présentation

Comment avez-vous connu I’organisme? Comment avez-vous pris contact avec
I’organisme ? Qu’est-ce qui vous a amené a y faire du bénévolat ? Depuis combien de

temps étes-vous bénévole ? Quelles taches accomplissez-vous ?
2. La place dans I’organisme

Comment definissez-vous la place et le rdle des bénévoles dans 1’organisme ? Vous
sentez-vous impliqué dans la mission de I’organisme ? Existe-t-il des réunions de

bénévoles ? Quel réle jouent ces réunions dans la vie de I’organisme ?
3. Les contacts avec les autres membres de 1’organisme ?

Avez-vous des contacts avec d’autres membres de 1’organisme ? Quel réle jouent ces

contacts dans votre hénévolat ?
4. La contribution a I’organisme

Comment définiriez-vous votre engagement dans 1’organisme ? Comment sentez-vous
que votre contribution dans 1’organisme est reconnue ? S’il y a des changements, lesquels

seraient les plus importants ?
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Annexe D

Grille d’animation des GAPs : le groupe des usagers

En ce qui concerne les usagers, leur rencontre doit se fonder sur 1’importance qu’ils
occupent dans la vie d’un organisme communautaire. Conformément aux visées du
mouvement communautaire, ils sont le fondement et le «définiteur» principal de
I’organisme communautaire, comme nous 1’avons déja précisé, se définit comme des
producteurs de services dont la mission est de favoriser, a partir de cette offre de services,
une action qui integre la population desservie a la définition de ses besoins et des réponses
qui sont apportées. L’échange avec les « usagers » doit, en conséquence, étre fondé sur
cette perspective communautaire : les usagers constituent la base a partir de laquelle

interagissent les autres membres de la communauté d’action.
Nous suggérons ainsi pour cette rencontre les themes suivants :
1. Présentation :

Comment avez-vous pris contact avec cet organisme ? Qu’est-ce qui Vous a amene a
contacter cet organisme ? Comment en avez-vous entendu parler? Quels services
correspondaient a vos besoins ? Comment vous étes-vous senti lorsque vous étes entrés en

contact avec 1’organisme pour la premiere fois ?
2. Services offerts

Quels sont les services, les ressources et les activités qui vous sont offerts ? Est-ce qu’ils

répondent a vos attentes et a vos besoins ?
3. La place dans I’organisme

Sentez-vous que vous appartenez a un organisme ou vous avez un réle important a jouer ?
Comment le sentez-vous ? VVous sentez - vous associés comme membre de 1’organisme ?

Sentez-vous que I’on tient compte de votre point de vue ?
4. La contribution a I’organisme

Pensez-vous que vous contribuez a améliorer les services et la vie de 1’organisme ?

Pourriez-vous contribuer a I’ajustement de la mission de I’organisme a 1’évolution de votre
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situation et a celle des autres personnes qui vivent une situation semblable a la votre ? S’il
y avait des changements a apporter, lesquels seraient importants pour vous et comment

vous pendriez-vous pour les faire valoir ?
5. Le développement a venir

En quoi I’organisme est un milieu qui contribuera a I’apprentissage expérientiel des futurs

infirmiers ?
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Annexe E

Grille d’animation des GAPs : le groupe des partenaires

Jusqu’a maintenant, nous avons abordé les groupes «internes» a 1’organisme.
Cependant, dans le cadre de la construction de leur expérience et de la mise en valeur de
cette expérience, les organismes communautaires ne peuvent ignorer I’image qu’ils
transmettent auprés de leurs principaux partenaires (qu’il s’agisse des autres organismes
avec lesquels on entretient des liens réguliers ou des bailleurs de fonds). C’est pourquoi
nous proposons une rencontre avec ces partenaires ou il s’agit, en fait, d’aller jauger

I’image publique que I’organisme renvoie afin de I’aider a évaluer I’impact de son action.
Nous suggérons ainsi pour cette rencontre les themes suivants :

1. Présentation

Que représente pour vous I’organisme ? Comment le percevez-vous ?

2. Les services
Selon votre perception, les services de I’organisme sont-ils adéquats et répondent-ils au

besoin de la population visée ? Souhaiteriez-vous une réorientation de 1’organisme ?

3. L’action collective

Quel role joue I’action communautaire dans la société ? L’organisme joue-t-il ce role ?

4. L’influence sur la société
L’organisme contribue-t-il, par son action a transformer les réactions sociales a 1’égard

de la population qu’il dessert ?

5. Les changements a venir
Quelle est la perceptive des changements a venir dans le domaine du sida ? Cela affecte-
t-il la mission du BRAS ?

6. Le développement a venir
En quoi I’organisme est un milieu qui contribuera a I’apprentissage expérientiel des

futurs infirmiers ?
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Annexe F

Formulaire de consentement groupe du conseil d’administration

Savoirs communautaires et expérientiels d'engagements volontaires comme contributions
éducativesour les sciences infirmiéres : étude de cas d'un organisme communautaire de lutte contre le
VIH/sida

Etude menée par Ings Zombré, inf., MSc© sous la supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé
publique. Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa.

publique. Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa.

Invitation & participer : Je suis invité(e) & participer a la recherche nommeée ci-haut, en tant que membre
du conseil d’administration de 1’organisme. Cette recherche est menée par Inés Zombré, inf., MSc© sous
la supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé publique.

But de I’étude : décrire ’apport significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du
développement des communautés vivant avec le VIH et leur contribution dans 1’apprentissage expérientiel
en Sciences infirmiéres.

Participation : Ma participation consistera essentiellement a assister & 3 groupes d’appréciation partagée
d’une durée de 60 minutes, durant lesquels j’aurai & m’exprimer sur 1’action entreprise par 1’organisme et
mon expérience au sein de celui-ci sous forme d’enregistrement audio. Les rencontres auront lieu entre
janvier et mars 2018. Elles auront lieu dans la salle d’activité de 1’organisme communautaire.

1®" séance de GAP

2¢ séance de GAP

3¢ séance de GAP

Echange thématique

Echange thématique
pour aménager les
données recueillies et
délibérer sur les

Mise en commun pour
prendre connaissance
de I’analyse des
données et réagir aux

résultats qui pourraient résultats finaux

étre divulgués

Risques : Je comprends que puisque ma participation a cette recherche implique que je m’exprime sur des
thématiques durant des entretiens collectifs, il est possible que mon réle dans le conseil d’administration
révéle mon identité. J’ai I’assurance du chercheur que tout se fait en vue de minimiser ces risques. La
chercheure s’engage a retirer les informations pouvant divulguer mon identité avec mon accord.

Bienfaits : Ma participation a cette recherche aura pour effet de permettre aux acteurs-membres de
I’organisme de prendre la parole et de participer a une réflexion en ce qui concerne 1’action communautaire
menée au sein de 1’organisme. Démontrer la contribution participative du groupe communautaire au
développement des communautés vivant avec le VIH et a I’apprentissage expérientiel en Sciences
infirmiéres.
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Confidentialité et anonymat : J’ai I’assurance de la chercheure que I’information que je partagerai avec elle
restera strictement confidentielle. Je m’attends a ce que le contenu soit utilisé que pour décrire 1’apport
significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du développement des communautés
vivant avec le VIH et leur contribution dans I’apprentissage expérientiel en Sciences infirmiéres. Aussi,
chaque participant s'engage a garder confidentiel tout ce qui est dit durant les entretiens collectifs. Ce
formulaire de consentement témoigne le respect a la vie privée du participant, seules la chercheure et sa
superviseure auront accés aux données brutes de la collecte de donnée. L’enregistrement audio des
entrevues et les données recueillies seront conservées pour cinq ans a partir de la fin de ’étude et
effacées par la suite. Le nom de 1’organisme communautaire ne sera pas mentionné a un public extérieur.
Enfin, lors de la rencontre de mise en commun des données, le groupe de 1’organisme décidera alors des
informations pouvant étre divulguées dans les résultats de la recherche-action participative.

L’anonymat est protégé de la fagon suivante : aucune identité du participant ne sera dévoilée, des noms
fictifs dans les documents de présentation des données. Chaque participant s'engage a garder I'anonymat des
autres participants. Par contre, la chercheure ne peut par garantir cet anonymat chez les autres participants
du groupe de discussion.

Conservation des données : Les données recueillies lors de I’entrevue sous forme d’enregistrement audio
et transcrites en procés-verbal seront conservées de fagon sécuritaire, seules la chercheure et sa superviseure
auront accés a ces données. La chercheure s’engage a conserver ces données dans un bureau sous —clé, tout
au long de I’étude.

Compensation : une carte- cadeau d’un montant de 20§ sera remise aux participants au dernier atelier. Lors
des entrevues du café, jus et gateries seront offerts.

Participation volontaire : Ma participation a la recherche est volontaire et je suis libre de me retirer en tout
temps ou refuser de m’exprimer sur certaines thématiques, sans subir de conséquences négatives. Aussi, Mon
choix de participer a I’étude n’aura aucun effet sur mon emploi ou ma position de bénévole au sein de
I’organisme. Si je choisis de me retirer de I’étude, les données recueillies jusqu’a ce moment seront utilisées
pour 1’étude, mais le formulaire de consentement sera détruit.

Acceptation : Je, , accepte de participer a cette recherche menée par Inés Zombré, inf.,
MSc®© de I’ Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa. Sous la
supervision de Hélene Laperriére, inf.,PhD en santé publique.

Pour tout renseignement additionnel concernant cette étude, je peux communiquer avec le chercheur ou son
superviseur. Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, je peux m’adresser au
Responsable de I’é¢thique en recherche, Université d’Ottawa, Pavillon Tabaret, 550, rue Cumberland, pi¢ce
154, (613) 562-5387 ou ethics@uottawa.ca.ll y a deux copies du formulaire de consentement, dont une copie
que je peux garder.

Signature du participant ; Date:

Signature du chercheur : Date:
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Annexe G

Formulaire de consentement groupe bénévole et groupe partenaire

Savoirs communautaires et expérientiels d'engagements volontaires comme contributions éducatives
pour les sciences infirmiéres : étude de cas d'un organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida

Etude menée par Ings Zombré, inf., MSc© sous la supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé
publique. Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa.

Invitation a participer : Je suis invité(e) a participer a la recherche nommeée ci-haut en tant que membre
bénévole ou membre-partenaire de I’organisme. Cette recherche est menée par Inés Zombré, inf., MSc©
sous la supervision de Hélene Laperriere, inf.,PhD en santé publique.

But de I’étude : décrire 1’apport significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du
développement des communautés vivant avec le VIH et leur contribution dans 1’apprentissage expérientiel
en Sciences infirmiéres.

Participation : Ma participation consistera essentiellement a assister a 3 groupes d’appréciation partagée
d’une durée de 60 minutes, durant lesquels j’aurai & m’exprimer sur 1’action entreprise par 1’organisme et
mon expérience au sein de celui-ci, sous forme d’enregistrement audio. Les rencontres auront lieu entre
janvier et mars 2018. Elles auront lieu dans la salle d’activité de 1’organisme communautaire.

1®" séance de GAP

2° séance de GAP

3¢ séance de GAP

Echange thématique

Echange thématique
pour aménager les
données recueillies et
délibérer sur les

Mise en commun pour
prendre connaissance
de I’analyse des
données et réagir aux

résultats qui résultats finaux
pourraient étre

divulgués

Risques : Aucun inconvénient ou risque n’est envisagé, a part le temps consacré aux rencontres.

Bienfaits : Ma participation & cette recherche aura pour effet de permettre aux acteurs-membres de
I’organisme de prendre la parole et de participer a une réflexion en ce qui concerne 1’action communautaire
menée au sein de ’organisme. Démontrer la contribution participative du groupe communautaire au
développement des communautés vivant avec le VIH et a 1’apprentissage expérientiel en Sciences
infirmiéres.

Confidentialité et anonymat : J’ai I’assurance de la chercheure que ’information que je partagerai avec elle
restera strictement confidentielle. Je m’attends a ce que le contenu soit utilisé que pour décrire 1’apport
significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du développement des communautés
vivant avec le VIH et leur contribution dans 1’apprentissage expérientiel en Sciences infirmieres. Aussi,
chaque participant s'engage a garder confidentiel tout ce qui est dit durant les entretiens collectifs. Ce
formulaire de consentement témoigne le respect a la vie privée du participant, seules la chercheure et sa
superviseure auront accés aux données brutes de la collecte de donnée. L’enregistrement audio des
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entrevues et les données recueillies seront conservées pour cinq ans a partir de la fin de I’étude et
effacées par la suite.Le nom de ’organisme communautaire ne sera pas mentionné a un public extérieur.
Enfin, lors de la rencontre de mise en commun des données, le groupe de 1’organisme décidera alors des
informations pouvant étre divulguées dans les résultats de la recherche-action participative.

L’anonymat est protégé de la facon suivante : aucune identité du participant ne sera dévoilée, des noms
fictifs dans les documents de présentation des données. Chaque participant s'engage a garder I'anonymat des
autres participants. Par contre, la chercheure ne peut pas garantir cet anonymat chez les autres participants
du groupe de discussion.

Conservation des données : Les données recueillies lors de I’entrevue sous forme d’enregistrement audio
et transcrites en procés-verbal seront conservées de facon sécuritaire, seules la chercheure et sa superviseure
auront accés a ces données. La chercheure s’engage a conserver ces données dans un bureau sous —clé, tout
au long de I’étude.

Compensation : une carte- cadeau d’un montant de 20§ sera remise aux participants au dernier atelier. Lors
des entrevues du café, jus et gateries seront offerts.

Participation volontaire : Ma participation a la recherche est volontaire et je suis libre de me retirer en tout
temps ou refuser de m’exprimer sur certaines thématiques, sans subir de conséquences négatives. Aussi, Mon
choix de participer a I’étude n’aura aucun effet sur mon emploi ou ma position de bénévole au sein de
I’organisme. Si je choisis de me retirer de 1’étude, les données recueillies jusqu’a ce moment seront utilisées
pour 1’étude, mais le formulaire de consentement sera détruit.

Acceptation : Je, , accepte de participer a cette recherche menée par Inés Zombré, inf., MSc©
de I’ Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa. Sous la
supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé publique.

Pour tout renseignement additionnel concernant cette étude, je peux communiquer avec le chercheur ou son
superviseur.

Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, je peux m’adresser au Responsable de
I’éthique en recherche, Université d’Ottawa, Pavillon Tabaret, 550, rue Cumberland, piece 154, (613) 562-
5387 ou ethics@uottawa.ca. Il y a deux copies du formulaire de consentement, dont une copie que je peux
garder.

Signature du participant : Date:

Signature du chercheur : Date:
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Annexe H

Formulaire de consentement groupe des usagers

Savoirs communautaires et expérientiels d'engagements volontaires comme contributions éducatives
pour les sciences infirmiéres : étude de cas d'un organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida

Etude menée par Inés Zombré, inf., MSc© sous la supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé
publique. Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa,

Invitation a participer : Je suis invité(e) a participer a la recherche nommée ci-haut, en tant que membre-
usager de I’organisme communautaire. Cette recherche est menée par Ines Zombré, inf., MSc® sous la
supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé publique.

But de I’étude : décrire ’apport significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du
développement des communautés vivant avec le VIH et leur contribution dans ’apprentissage expérientiel
en Sciences infirmiéres.

Participation : Ma participation consistera essentiellement & assister & 2-3 groupes d’appréciation partagée
ou rencontres d’une durée de 60 minutes, durant lesquels j’aurai a m’exprimer sur ’action entreprise par
I’organisme et mon expérience au sein de celui-Ci, sous forme d’enregistrement audio. Les rencontres auront
lieu entre janvier et mars 2018. Elles auront lieu dans la salle d’activité de I’organisme communautaire.

1¢" séance de GAP

2¢ séance de GAP

3¢ séance de GAP

Echange thématique

Echange thématique
pour aménager les
données recueillies et
délibérer sur les

Mise en commun pour
prendre connaissance
de ’analyse des
données et réagir aux

résultats qui résultats finaux
pourraient étre

divulgués

Risques : Je comprends que puisque ma participation & cette recherche implique que je m’exprime sur des
thématiques durant des entretiens collectifs, il est possible que cela créer un inconfort émotionnel (tristesse,
colére) auprés de ma personne et la peur de divulgation de mon statut. J’ai I’assurance du chercheur que tout
se fait en vue de minimiser ces risques. La chercheure s’engage a remettre aux participants une liste de 3-4
ressources de soutien dans la région aux participant. Aussi, les participants pourront utiliser des noms fictifs
lors de la signature du consentement.

Bienfaits : Ma participation a cette recherche aura pour effet de permettre aux acteurs-membres de
I’organisme de prendre la parole et de participer a une réflexion en ce qui concerne I’action communautaire
menée au sein de ’organisme. Démontrer la contribution participative du groupe communautaire au
développement des communautés vivant avec le VIH et a I’apprentissage expérientiel en Sciences
infirmiéres.

Confidentialité et anonymat : J’ai I’assurance de la chercheure que I’information que je partagerai avec elle
restera strictement confidentielle. Je m’attends a ce que le contenu soit utilisé que pour décrire 1’apport
significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du développement des communautés
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vivant avec le VIH et leur contribution dans I’apprentissage expérientiel en Sciences infirmiéres. Aussi,
chaque participant s'engage a garder confidentiel tout ce qui est dit durant les entretiens collectifs. Ce
formulaire de consentement témoigne le respect a la vie privée du participant, seules la chercheure et sa
superviseure auront acces aux données brutes de la collecte de donnéeL’enregistrement audio des entrevues
et les données recueillies seront conservées pour cinq ans a partir de la fin de I’étude et effacées par la suite.Le
nom de 1’organisme communautaire ne sera pas mentionné a un public extérieur. Enfin, lors de la rencontre
de mise en commun des données, le groupe de 1’organisme décidera alors des informations pouvant étre
divulguées dans les résultats de la recherche-action participative.

L’anonymat est protégé de la fagon suivante : aucune identité du participant ne sera dévoilée, des noms
fictifs dans les documents de présentation des données. Chaque participant s'engage a garder I'anonymat des
autres participants. Par contre, la chercheure ne peut pas garantir cet anonymat chez les autres participants
du groupe de discussion. Les participants pourront utiliser des noms fictifs lors de la signature du
consentement pour éviter la divulgation.

Conservation des données : Les données recueillies lors de ’entrevue sous forme d’enregistrement audio
et transcrites en procés-verbal seront conservées de fagon sécuritaire, seules la chercheure et sa superviseure
auront accés a ces données. La chercheure s’engage a conserver ces données dans un bureau sous —clé, tout
au long de I’étude.

Compensation :une carte- cadeau d’un montant de 20$ sera remise aux participants au dernier atelier. Lors
des entrevues du café, jus et gateries seront offerts.

Participation volontaire : Ma participation a la recherche est volontaire et je suis libre de me retirer en tout
temps ou refuser de m’exprimer sur certaines thématiques, sans subir de conséquences négatives. Aussi, mon
choix de participé a I’étude n’aura aucun effet sur les services regus par I’organisme. Si je choisis de me
retirer de I’étude, les données recueillies jusqu’a ce moment seront utilisées pour I’étude, mais le formulaire
de consentement sera détruit.

Acceptation : Je, , accepte de participer a cette recherche menée par Inés Zombré, inf., MSc©
de I’ Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa. Sous la
supervision de Hélene Laperriére, inf.,PhD en santé publique.Pour tout renseignement additionnel concernant
cette étude, je peux communiquer avec le chercheur ou son superviseur. Pour tout renseignement sur les
aspects éthiques de cette recherche, je peux m’adresser au Responsable de I’éthique en recherche, Université
d’Ottawa, Pavillon Tabaret, 550, rue Cumberland, piéce 154, (613) 562-5387 ou ethics@uottawa.ca.ll y a
deux copies du formulaire de consentement, dont une copie que je peux garder.

Signature du participant ; Date:
Signature du chercheur : Date :
Annexe |

Formulaire de consentement groupe permanent
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Savoirs communautaires et expérientiels d'engagements volontaires comme contributions éducatives
pour les sciences infirmiéres : étude de cas d'un organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida

Etude menée par Inés Zombré, inf., MSc© sous la supervision de Héléne Laperriére, inf.,PhD en santé
publique. Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa.

Invitation a participer : Je suis invité(e) a participer a la recherche nommeée ci-haut, en tant que membre —
permanent de I’organisme. Cette recherche est menée par Inés Zombré, inf., MSc© sous la supervision de
Hélene Laperriére, inf.,PhD en santé publique.

But de I’étude : décrire I’apport significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du
développement des communautés vivant avec le VIH et leur contribution dans ’apprentissage expérientiel
en Sciences infirmiéres.

Participation : Ma participation consistera essentiellement & assister a 2-3 groupes d’appréciation partagée
d’une durée de 60 minutes, durant lesquels j’aurai & m’exprimer sur 1’action entreprise par 1’organisme et
mon expérience au sein de celui-ci, sous forme d’enregistrement audio. Les rencontres auront lieu dans la
salle d’activité de 1’organisme communautaire.

1¢" séance de GAP 2¢ séance de GAP 3¢ séance de GAP
Echange thématique Echange thématique pour Mise en commun pour
aménager les données prendre connaissance de
recueillies et délibérer sur les I’analyse des données et
résultats qui pourraient étre réagir aux résultats finaux
divulgués

Risques : Je comprends que puisque ma participation a cette recherche implique que je m’exprime sur des
thématiques durant des entretiens collectifs, il est possible que cela engendre une crainte d’aborder des sujets
sur I’organisme pour lequel je travaille. J’ai I’assurance du chercheur que tout se fait en vue de minimiser
ces risques. La chercheure et les autres participants s’engagent a respecter la confidentialité de tout ce qui
sera dit durant les groupes d’appréciation partagée.

Bienfaits : Ma participation a cette recherche aura pour effet de permettre aux acteurs-membres de
I’organisme de prendre la parole et de participer a une réflexion en ce qui concerne I’action communautaire
menée au sein de ’organisme. Démontrer la contribution participative du groupe communautaire au
développement des communautés vivant avec le VIH et a I’apprentissage expérientiel en Sciences
infirmiéres.

Confidentialité et anonymat : J’ai I’assurance de la chercheure que I’information que je partagerai avec elle
restera strictement confidentielle. Je m’attends a ce que le contenu soit utilisé que pour décrire 1’apport
significatif des groupes communautaires de lutte contre le sida au sein du développement des communautés
vivant avec le VIH et leur contribution dans 1’apprentissage expérientiel en Sciences infirmiéres. Aussi,
chaque participant s'engage a garder confidentiel tout ce qui est dit durant les entretiens collectifs. Ce
formulaire de consentement témoigne le respect a la vie privée du participant, seules la chercheure et sa
superviseure auront acces aux données brutes de la collecte de donnée. L’enregistrement audio des entrevues
et les données recueillies seront conservées pour cing ans a partir de la fin de 1’étude et effacées par la suite.
Le nom de I’organisme communautaire ne sera pas mentionné a un public extérieur. Enfin, lors de la
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rencontre de mise en commun des données, le groupe de I’ organisme décidera alors des informations pouvant
étre divulguées dans les résultats de la recherche-action participative.

fictifs dans les documents de présentation des données. Chaque participant s'engage a garder I'anonymat des
autres participants. Par contre, la chercheure ne peut pas garantir cet anonymat chez les autres participants
du groupe de discussion. Conservation des données : Les données recueillies lors de 1’entrevue sous forme
d’enregistrement audio et transcrites en procés-verbal seront conservées de fagcon sécuritaire, seules la
chercheure et sa superviseure auront accés a ces données. La chercheure s’engage a conserver ces données
dans un bureau sous —clé, tout au long de 1’étude.

Compensation :une carte- cadeau d’un montant de 20$ sera remise aux participants au dernier atelier. Lors
des entrevues du café, jus et gateries seront offerts.

Participation volontaire : Ma participation & la recherche est volontaire et je suis libre de me retirer en tout
temps ou refuser de m’exprimer sur certaines thématiques, sans subir de conséquences négatives. Aussi, Mon
choix de participer a 1’étude n’aura aucun effet sur mon emploi ou ma position de bénévole au sein de
I’organisme.Si je choisis de me retirer de 1’étude, les données recueillies jusqu’a ce moment seront utilisées
pour 1’étude, mais le formulaire de consentement sera détruit.

Acceptation : Je, , accepte de participer a cette recherche menée par Inés Zombré, inf.,
MSc© de I’ Ecole des Sciences infirmiéres, Faculté des Sciences de la Santé, Université d’Ottawa. Sous la
supervision de Héléne Laperriere, inf.,PhD en santé publique.

Pour tout renseignement additionnel concernant cette étude, je peux communiquer avec le chercheur ou son
superviseur. Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, je peux m’adresser au
Responsable de I’éthique en recherche, Université d’Ottawa, Pavillon Tabaret, 550, rue Cumberland, piéce
154, (613) 562-5387 ou ethics@uottawa.ca.ll y a deux copies du formulaire de consentement, dont une copie
que je peux garder.

Signature du participant : Date :

Signature du chercheur : Date :
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Formulaire d’approbation éthique

Numéro de dossier: H12-17-02 Date (mm/jj/aaaa): 12/19/2017

Université d’Ottawa  University of Ottawa

Bureau d’éthique et d’intégrité de la recherche Office of Research Ethics and Integrity

Certificat d’approbation déontologique

CER Sciences et science de la santé

Chercheur principal / Superviseur / Co-chercheur(s) / Etudiant(s)

Prénom Nom de famille Affiliation Raéle
Hélene Laperriére Sciences de la santé / Sciences infirmiéres Superviseur
Ines Zombre Sciences de la santé / Sciences infirmieres Etudiant-chercheur

Numéro du dossier: H12-17-02
Type du projet: These de maitrise

Titre: Savoirs communautaires et expérientiels d'engagements volontaires comme contributions éducatives pour les sciences
infirmiéres: étude de cas d'un organisme communautaire de lutte contre le VIH/sida

Date d'approbation (mm/jj/aaaa) Date d’expiration (mm/jj/aaaa) Approbation

12/19/2017 12/18/2018 Approbation

Conditions Spéciales / Commentaires:
N/A

550, rue Cumberland, pi¢ce 154 550 Cumberland Street, room 154
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Calendrier des activités de la recherche

Annexe K
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résultats de
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