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% Contexte:
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- Al

ADe plus en plus de per sonn esdement \

ADepuis |l es ann®es 80, | e mouveme
considérablememnédicalisé

A Il existe desniquitést r — s g r a n d eaxcésaux sothRpalbatif
I En fonction des pays
i En fonction des réegions dans un méme pays
I En fonction de | 0appartenance

A Nos sociétés sont confrontées a des changements démographiques m:
dont levielllissemente t institubionnalisationd 0 un nombr e
citoyens
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Questions

A Le mourir estil un phénomeéne individuel?

A Ou le mourir est un phénomeéne social interrogeant toutes les
communautes?

A Si le mourir est un phénomeéne social, ne réclaihpas des
réeponses sociales et politigues?
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La r®sol uti on de | 600rgani :
23 Janvier 2014 (EB134/SR/8)
A Les soins palliatifs doivent constituer une composante

essentielle et non négociable de tout programme national de
soins de santé universels

A Les soins palliatifs doivent étre intégrés dans tous les niveaux
de | a soclI ®t ®, de | a commune
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Comment faire plus et mieux?

Une approche de sant® publ 1 gl
| emcapacitatiofempowermentdes individus et des
communaut ®s : La Charte doOtt:

A5 piliers pour | 6am®lioratic
i Elaboration de politiques pour la santé
i Création d'environnements favorables
I Renforcement de l'action communautaire
I Acquisition d'aptitudes individuelles et sociétales
- |_Reéorientation des services de santé

SFA




La notion de communautée
compatissante

Une approche de santé publiqgue axée sur la promotion de la santé dans le domain
des soi ns p aKellehear(tt999) s , | 01 d®e de

La santé et le bieatre pour les gens confrontés a une maladie terminale peuvent
étre ameliores par les efforts conjugués des:

» Communautés
» Gouvernements locaux et nationaux
» Organisations sociales

@y Services médicaux et services sociaux




Elémentsclés

ARepositionnéa mort commeun événementsocial

econnaita communaut&€ommesource desoutienpour
lesindividusetleursproches

st xesurl 60 ® d u, temdapaatationet le
developpementommunautaire

bjectifd 06 a m® la gqualite eea vieet lasantédes
patients et degrochesdu diagnostic denaladieincurable
audeuil etréetablissement

Kallaehear 2005
McLoughlin 2013
https://www.devanation.com/blogfmtentialcurefor-illnesscommunity



WINDSOR ESSEX
* ; % Compassion

Care Community

A 300 champions, 1008névolesand 12Mmrganisationgaducationsoins

social, municipalculturel religieux, commercial, OBNL)

APillersd i nt er venti on

)

1. Miseenp | a ¢ eréseaddudne n t qoranhuda@taire

2. NRéseauwde détress® a possibilitéd 0 a-reference

3. Outreach eliaison aupresderessourcesxistantes

4. Partenariats avecavecorganisationgommunautaires

BaPartenariats avecorganisationgouvernementdes

Internationale de Soins Palliatifs
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Des exemple<Communityolunteer

Programme In Uganda

R®gi on de Kam@aest®ugantda: 2d060 00thab

A90% des gens vivent en milieu rural alors que 80% des médecins pratiquent en
ville (moins de 60% des personnes malades ont déja vu un travailleur de la santé)

ASupporté par la Lady Diarfeoundation
AChoix de bénévoles parmi les personnes respectées des communautés

AFormation de ces bénévoles (6 jours)
ASupport des bénévoles par rencontres mensuelles et par 4 séminaires par année

AROle des bénévoles:
A Identifier et référer les patients ayant besoin de soins palliatifs (zone rurale)

A Eduquer les patients et leurs proches au sujet des soins & donner
A Supporter les patients et les familles au niveau psgobial et spirituel

A Evaluation portant sur 85 bénévoles actifs ayant pris soin de 120 patients



Quelssontles iImpacts?
desoigneravec lacommunauté
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Que saHon des impacts?

Peu doO®t ude sPrdvananee 8 )
A3 études qualitatives  AAustralie: 4

A2 études quantitatives  AOuganda: 2 (méme
A3 études a devis mixte ~ €xperience)

AUK : 1
ASuéde: 1



Que saHon des impacts? 3 grands themes

Th me 1: Les CC font une di ff ®r e

Aé - | 6®gard de | a satisfaction
logement)

Aé ~ | 6®gard doéoune meill eure ®du
leurs proches et de toute la communauté

Aé = | 6®gard doéune di minution de
des proches

Aé ~ | 6®gard des relations des p

les services médicathospitaliers traditionnels (ponts vers le systeme
et résistance au systeme)



Que saHon des impacts? 3 grands themes

Th me 2: Les CC rehau ent | 6app
nel |

S 'S
Croi ssance person e é

Aé = | 6®gard de meill eures conna
sujet de la mort et du processus du mourir qui demystifient ce qui se

passe quand quel guobdoun termine s
Aé ~ | 6®gard doéune r®fl exion per
chemi nement des 1 ndividus touch:

reflexion sur sa propre mort et un jugement sur la valeur de sa vie



Que saHon des impacts? 3 grands themes

Theme 3: Les CC, atdela des impacts individuels, contribuent a

d®vel opper | a capaci t® des communa
Aé ~ | 6®gar d des capital Bogia ifieelanasire,daa ns |
force et le nombre de relations)

Aé ©~ | 6®gard doéoune influence positi
mEemes

Aé ° | 6®gard doéun d®vel oppement dose
Aé ~ |1 6®gard de | a consolidation de
(activités de lobbying aupres des instances politiques, journées publiques
dé®ducation, implication aupr s d©¢
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Compassion

Care Community

A Communauté de 400 000 habitants

A 3000 personnes dans leur derniére année de vie
A 6000 personnes vivant avec une démence

A 10 000 personnes agées vivant seules

A 16 500 personnes agées de plus de 85 ans

A58 000 personnes vivant avec un handicap

§




Que saHon des impacts? Aspects guantitatifs

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

Ales CC accroissent | odutilis:

ALes CC sdaccompagnent dodéune
du soutien

ALes CC augmentent le nombre et la qualité des relations
doal de

ALes CC sont associ ®es ~ wune
proches



Lescommunautg
compatissantes:

Un modelepour le
Québec?
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ppperl 0 e x pouébécoissar les
communauteblenvelllantes

A Projetderechercheaction sur 5ansinitié parl 6 | ndegsoinspalliatifsde Montréal

i 7 chercheursle 5universitéeg{Montréal, McGill, UQAM, UofO, Bradford), Ipatiente
partenaire6 collaborateur¢AQSP,Phare CIUSSS, ACSP, Pallium, CEPPP)

A Objectifs

1. Synthesedesconnaissancesur lesmodelesstratégiesl 6 i mp | @toutila t 1 o n
d 6 ®v a l(revaetdditenature+ informateurscléscanadiengtinternationauX

2. Soutienau déemarragede deuxcommunautébienveillantegilotesa Montreal

3. Evaluationd 6 i mp | &teftetat i on

&
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PARIS
EUuxX communautés pilotes

a Montréal

de Montréal CentreSud
de Montréal

Résidence = B
il J de soins palliatifs | ® 0o CO%UR8H¥S
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Apprendredansl 0 a c t

Préparation Co-construction, implantation et évaluation
An #1 An #2 An #3 An #4 An #5
Cartographie et
mobilisation des Co-construction et implantation de communautés pilotes
partenaire (Centre-Sud & Ouest de Montreal)
communautaires

Synthése Soutien a la co-construction
connaissances
¢ Litterature
* Informateurs Evaluation participative de I'intervention pilote

Fédération francophone
Internationale de Soins Palliatifs




Lesobjectifsde | 01 nt

1. Développeltescompetences de soin des patients et
proches

2. Briserl 01 s oénfavomsantlesrelations d oentr ai d
entre patientgrochesaidantset citoyens

3. Favoriser | inbegration des soins entre les
etablissements de santé et le milieu communautaire

4. Favoriser la participation sociale et le retablissement
vers la pleine citoyenneté
&
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/ Prendresoin

Pror_npuvqna - , Décideu desacommunauté o
participationsocialeet la santé r Ent rsad dieal e

‘ partenai Capadisto®s

- . - re .
Clinicien Citoyen

partenai partenai
re re

g Patient Prendresoin
Personne partenai lesunsdesautres

re

Recevoirdessoins Citoyen

professionnels Apprendrea . soignant
prendresoindesoi
Santy®
Patient SocVy al

qui sesoigne

>0

San‘>®VIaIade
SocVal

Patient
soigné

Boivin A et al. 2017



Vill e
Mont r

(D®vel oppE
nt
S
soci a \,DC
CIUSSS (1l

3 communautair
(Santé)

Personne

partenai

Citoyen
soighant

Patient
guis csiegne

CRC/ MI

( Recherche

Patient (Boaboy
SOigné ® nnovation)
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Me s s acd eRss

All fautun village pour soignerun patient (etses
proche$

A Construiresurle meilleurdecequenos
communauteseétaient et peuventdevenir

APourallerdel 6 a )\l axistederiches
experiencedocales etinternationales pouvant
nous Inspirer etsurlesquelleson peutbatir
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