Soins palliatifs \ 3° 8 et9

Congres

et communautés h annuel mai 2025

Centre des congres

I c I de Québec

Collaboration de recherche France-Québec:
Promouvoir le prendre soin collectif de la fin de vie grace
aux communautés compatissantes.

Isabelle Marcoux, Samantha Dufour, Julien Carretier, Giovanna Marsico, Léa Peroni, Célia Nivore,
Serge Daneault, Nora Moumjid

- : F = d =
FFFFF | IC elc el %%%%%%g%% S:)ninsep\glﬁatifs

CENTRE NATIONAL

uOttawa ; ek

@



Déclaration de conflits d’intérét réels ou potentiels
Nom des conféerencieres: Isabelle Marcoux et Samantha Dufour

@ Nous n’avons aucun conflit d’intérét réels ou
potentiel en lien avec le contenu de cette
présentation



Plan de la présentation

1. Introduction a Uapproche des communautés compatissantes

2. Apercu du projet d’implantation et d’évaluation de communautés
compatissantes sur deux territoires a Montréal

3. Présentation du projet en cours de développement en France, en
collaboration avec les équipes de Montréal

4. Période d’échange



ALLAN KELLEHEAR

« Mourir est un phénomene
social, non un probleme
medical; les connexions
humaines et |le soutien de la
communauté sont essentiels
pour profiter de la vie jusqu’a
la toute fin. »



Prendre soin des
personnes en fin
de vie, des
proches et des
endeuillés

Responsabilite
collective

Se réapproprier
les expériences
du soin, de la fin
de vie, de la mort

et du deuil
(a l'extéerieur des
institutions de soins)

UN MODELE « SOCIAL » DES SPFV

Réduire les écarts
en matiere
d'acces, de

qualité et de
continuité des
soins palliatifs et

de fin de vie



QU’EST-CE QU'UNE COMMUNAUTE COMPATISSANTE?

Une communauté compatissante

, Une communauté compatissante
est formee de personnes

, . , . etablit des liens entre les
engagees a ameliorer les ) _
, . i . personnes en fin de vie, les
experiences et le bien-étre des

personnes confrontées a la proches aidants, les endeuillées

: : : et les réseaux de soutien. Elle
maladie grave, la fin de vie, au

i . contribue a leur mise en place et
deuil ou a une perte

e . a leur pérennité.
significative

(Pallium Canada, 2022). 6
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BESOINS

Soutien a
domicile

Littératie sur la

mort
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DE MONTREAL A LA FRANCE

JUIN 2023

Présentation du
projet Compassion
Montréal en France
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JUILLET 2023

Présentation lors des
travaux de préfiguration
de la Stratégie décennale

des soins
d’accompagnement

VERS UN MODELE FRANCAIS DES
SOINS D'ACCOMPAGNEMENT
e ghE A O B

Rapport adressé a la ministre déléguée chargée de l'organisation
territoriale et des professions de santé

SEPTEMBRE 2023

Nouveau projet de
recherche soumis
pour une collaboration
France-Canada
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Programme « Nouvelles collaborations de recherche »




Mise en contexte en France

\\

Le contexte francgais est en pleine evolution autour des soins palliatifs, de la fin deV|e ot
du deuil:

La convention citoyenne : 2022-2023, 184 citoyennes et citoyens tirés au sort pour
répondre a la question :"Le cadre d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes
situations rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils étre introduits ?"

Le rapport Chauvin : 2023 "Vers un modeéle frangais des soins d'accompagnements" avec
l'exploration des différents besoins exprimés, dont la mobilisation des collectivités et des
populations d'un territoire et la création de collectifs d'entraide sur le modele des
Communautés Compatissantes

La Stratégie Décennale des Soins d'Accompaghement: 2024, orientation nationale de
développement des soins d'accompagnhements
 Objectifs 2 : "Mobiliser l'ensemble de la société" - Mesure 17 " Créer des Collectifs d'entraide”

Projets de loi : Deux projets en cours d'examen, concernant les soins d'accompagnements
et 'aide médicale a mourir



Le projet en France
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Le Projet des Collectifs d'Entraide est porté par le Centre National des Soins S~

Palliatifs et de la Fin de Vie a Paris.

(G, Fin de vie
§§f % Soins Palliatifs

4 CENTRE NATIONAL

"

Crée en 2016, le Centre National est un organisme public qui a pour vocation d’identifier,
analyser la multiplicité des situations de fin de vie et de réfléchir a la maniere de faire
évoluer les pratiques d’accompagnement de la fin de vie. Ses actions sont menées aupres
du grand public, des professionnels de santé, des professionnels du social et médico-
social, les décideurs politiques, les chercheurs et les représentants de la société civile.

Les 3 missions du centre sont :
informer, diffuser et participer a 'engagement d’actions sur les thématiques des soins
palliatifs, de la fin de vie et du deuil

Les soutiens
du projet:
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Ile-de-France
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OBJECTIFS DU PROJET FRANCAIS

1) Réaliser une cartographie des profils sociodémographiques et des
ressources existantes dans quatre territoires en France

2) Explorer les besoins et préférences des citoyens et citoyennes de
ces territoires en matiere d’'informations sur la fin de vie




METHODOLOGIE

4 territoires en Ile de France - urbain/rural; favorisé/défavorisé

e Indicateurs des populations cibles (niveau de défavorisation sociale (EDI), socioéconomiques, etc.)

Phase 1
Cartographie

e Identification des ressources (types et nombres d'organismes, associations, lieux de cultes, etc.)

Recherche action participative (avec comité consultatif)
e Recrutement par le biais des ressources identifiées lors de la Phase 1 (4 territoires)

e Forum citoyen (faire entendre sa voix, partager ses idées, faire émerger des stratégies novatrices)

Besoins /

préférences /
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Initiatives en cours de développement

Identification des territoires et cartographie en cours de quatre communes en lle-de-France
(Clichy-sous-Bois, Le Raincy, Pussay et Courances) territoires diversifiés et fractureés.

Travail avec des partenaires locaux pour une meilleure connaissance des territoires et des
ressources, ainsi que du fonctionnement local et des besoins des populations:

Politiques locales avec les mairies :
services concernant les associations,
l'action sociale,
le développementd'initiative locales

L'urbanisme et l'organisation du territoire

Associations :

Autour de la santé (Banlieues Santé, La Ligue contre le cancer)

Autour des soins d'accompagnements et la fin de vie (JALMALYV,

Jeunes aidants
D'aide et d'accompagnement social (UNAF, SPES)
Locales (Les amis de Clichy)

Organismes d'action sociale et de coordination en santé
Les CCAS (Centre Communal d'Action Sociale)
Les Dispositifs d'Appui a la Coordination ( DAC 91 Sud)
Les Maisons de santé pluridisciplinaire et CPTS

Autres organismes politiques :
Départements

Régions ( ARS Région ile-de-France)



Defis — projet en France

* Enjeux culturels
 Lareprésentation des communautés et de la médecine communautaire
 Laterminologie : communauté compatissante versus collectifs d'entraide
 Letravail en collaboration d'associations, en collectif

* Laplace du projet entre les politiques de santé, l'organisation du soin et le role des
associations

* Intégration dans le territoire selon les orientations de la stratégie décennale:
* Législation en cours de construction (deux propositions de loi en cours d'examen)

* Financement
* Fonds France Canada pour la recherche = collaboration
* Demande ANR =non recue
* Réponses aux appels a projet
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