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Je nôai pas de conflit dôint®r°ts
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ÅDe plus en plus de personnes vivent leur derni¯re maladie dans lôisolement

ÅDepuis les ann®es 80, le mouvement des soins palliatifs sôest 
considérablement médicalisé

ÅIl existe des iniquitéstr¯s grandes ¨ lô®gard de lôaccèsaux soins palliatifs

ï En fonction des pays

ï En fonction des régions dans un même pays

ïEn fonction de lôappartenance ¨ certaines classes sociales

ÅNos sociétés sont confrontées à des changements démographiques majeurs 
dont le vieillissementet lôinstitutionnalisation dôun nombre croissant de 
citoyens
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Contexte:



ÅLe mourir est-il un phénomène individuel?

ÅOu le mourir est un phénomène social interrogeant toutes les 

communautés?

ÅSi le mourir est un phénomène social, ne réclame-t-il pas des 

réponses sociales et politiques?
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Questions



La r®solution de lôOrganisation Mondiale de la Sant® du 

23 Janvier 2014 (EB134/SR/8)

ÅLes soins palliatifs doivent constituer une composante 

essentielle et non négociable de tout programme national de 

soins de santé universels

ÅLes soins palliatifs doivent être intégrés dans tous les niveaux 

de la soci®t®, de la communaut® jusquôaux soins hospitaliers
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Une approche de sant® publique bas®e sur lô®ducation et 

lôencapacitation(empowerment) des individus et des 

communaut®s: La Charte dôOttawa (21 novembre 1986)

Å5 piliers pour lôam®lioration de la sant® de la population:

ïÉlaboration de politiques pour la santé

ïCréation d'environnements favorables

ïRenforcement de l'action communautaire 

ïAcquisition d'aptitudes individuelles et sociétales

ïRéorientation des services de santé 
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Comment faire plus et mieux?



Une approche de santé publique axée sur la promotion de la santé dans le domaine 

des soins palliatifs, lôid®e de Kellehear(1999)

La santé et le bien-être pour les gens confrontés à une maladie terminale peuvent 

être améliorés par les efforts conjugués des:

» Communautés

» Gouvernements locaux et nationaux

» Organisations sociales

» Services médicaux et services sociaux
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La notion de communauté 

compatissante



Éléments-clés

ÅRepositionnela mort commeun événementsocial

ÅReconnaitla communautécommesource de soutienpour 

les individuset leursproches

ÅEst axésur lô®ducation, lôencapacitation, et le 

développementcommunautaire

ÅObjectif dôam®liorerla qualité de vieet la santédes 

patients et des proches: du diagnostic de maladieincurable 

au deuil et rétablissement

Kallaehear, 2005

McLoughlin 2013

https://www.devanation.com/blog/a-potential-cure-for-illness-community



Å300 champions, 1000 bénévoles, and 120 organisations(education, soins, 

social, municipal, culturel, religieux, commercial, OBNL)

ÅPillersdôintervention:

1. Mise enplace dôunréseaudôentraidecommunautaire

2.ñRéseaude détresseò avec possibilitédôauto-référence

3. Outreach et liaison auprèsde ressourcesexistantes

4. Partenariats avec avecorganisationscommunautaires

5. Partenariats avec organisationsgouvernementales

Des exemples:



Des exemples: Community Volunteer
Programme in Uganda
R®gion de Kampala et dôHoima(ouest Ouganda; ± 2 000 000 hab)

Å90% des gens vivent en milieu rural alors que 80% des médecins pratiquent en 
ville (moins de 60% des personnes malades ont déjà vu un travailleur de la santé)

ÅSupporté par la Lady Diana Foundation

ÅChoix de bénévoles parmi les personnes respectées des communautés

ÅFormation de ces bénévoles (6 jours)

ÅSupport des bénévoles par rencontres mensuelles et par 4 séminaires par année

ÅRôle des bénévoles: 
ÅIdentifier et référer les patients ayant besoin de soins palliatifs (zone rurale)
ÅÉduquer les patients et leurs proches au sujet des soins à donner
ÅSupporter les patients et les familles au niveau psycho-social et spirituel

ÅÉvaluation portant sur 85 bénévoles actifs ayant pris soin de 120 patients



Quelssontles impacts?
de soigneravec la communauté



Que sait-on des impacts?

Peu dô®tudes (n = 8)

Å3 études qualitatives

Å2 études quantitatives

Å3 études à devis mixte

Provenance

ÅAustralie: 4

ÅOuganda: 2 (même 
expérience)

ÅUK : 1

ÅSuède: 1



Que sait-on des impacts? 3 grands thèmes

Th¯me 1: Les CC font une diff®rence pratiqueé

Åé ¨ lô®gard de la satisfaction ¨ des besoins de base (eau, nourriture, 
logement)

Åé ¨ lô®gard dôune meilleure ®ducation des personnes malades, de 
leurs proches et de toute la communauté

Åé ¨ lô®gard dôune diminution de lôisolement des personnes malades et 
des proches

Åé ¨ lô®gard des relations des personnes malades et des proches avec 
les services médicaux-hospitaliers traditionnels (ponts vers le système 
et résistance au système)



Que sait-on des impacts? 3 grands thèmes

Th¯me 2: Les CC rehaussent lôapprentissage des individus et leur 
croissance personnelleé

Åé ¨ lô®gard de meilleures connaissances et de meilleures aptitudes au 
sujet de la mort et du processus du mourir qui démystifient ce qui se 
passe quand quelquôun termine sa vie

Åé ¨ lô®gard dôune r®flexion personnelle qui se traduit par un 
cheminement des individus touch®s au sujet des deuils pass®s, dôune 
réflexion sur sa propre mort et un jugement sur la valeur de sa vie



Que sait-on des impacts? 3 grands thèmes

Thème 3: Les CC, au-delà des impacts individuels, contribuent à 
d®velopper la capacit® des communaut®s é

Åé ¨ lô®gard des changements dans le çcapital social» (ie: la nature, la 
force et le nombre de relations)

Åé ¨ lô®gard dôune influence positive sur les pratiques professionnelles elles-
mêmes

Åé ¨ lô®gard dôun d®veloppement dôactivistes communautaires

Åé ¨ lô®gard de la consolidation de changements communautaires soutenus 
(activités de lobbying auprès des instances politiques, journées publiques 
dô®ducation, implication aupr¯s dôactivit®s de recherche)



ÅCommunauté de 400 000 habitants

Å3000 personnes dans leur dernière année de vie

Å6000 personnes vivant avec une démence

Å10 000 personnes âgées vivant seules

Å16 500 personnes âgées de plus de 85 ans

Å58 000 personnes vivant avec un handicap

Des exemples:



Que sait-on des impacts? Aspects quantitatifs

ÅLes CC augmentent la taille des réseaux sociaux se formant 
autour des familles vivant avec une personne en fin de vie

ÅLes CC accroissent lôutilisation de soins palliatifs

ÅLes CC sôaccompagnent dôune augmentation de lôacceptation 
du soutien

ÅLes CC augmentent le nombre et la qualité des relations 
dôaide

ÅLes CC sont associ®es ¨ une diminution de lô®puisement des 
proches



Les communautés 

compatissantes: 

Un modèlepour le 

Québec?
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ÅProjetde recherche-action sur 5 ans initié par lôInstitutdes soinspalliatifsde Montréal

ï7 chercheursde 5 universités(Montréal, McGill, UQAM, UofO, Bradford), 1 patiente

partenaire, 6 collaborateurs(AQSP, Phare, CIUSSS, ACSP, Pallium, CEPPP)

ÅObjectifs

1. Synthèsedes connaissancessur les modèles, stratégiesdôimplantationet outils

dô®valuation(revue de littérature+ informateurscléscanadienset internationaux) 

2. Soutienau démarragede deux communautésbienveillantespilotesà Montréal

3. Évaluationdôimplantationet effets

Développerlôexpertisequébécoisesur les 

communautésbienveillantes



Deux communautés pilotes

à Montréal

Ouest 

de Montréal Centre-Sud 

de Montréal



Apprendredans lôaction



Les objectifsde lôintervention

1. Développerles compétences de soin des patients et 

proches

2. Briserlôisolementenfavorisantles relations dôentraide

entre patients, prochesaidantset citoyens

3. Favoriserlôintégration des soins entre les 

établissements de santé et le milieu communautaire

4. Favoriser la participation sociale et le rétablissement

vers la pleine citoyenneté
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Promouvoirla 

participation socialeet la santé



Personne
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Messages-cl®s

ÅIl fautun village pour soignerun patient (et ses

proches)

ÅConstruiresurle meilleurde ceque nos

communautésétaient et peuventdevenir

ÅPour aller de lôavant, il existederiches 

expérienceslocales et internationalespouvant 

nous inspirer et sur lesquelleson peutbâtir
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