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A notre connaissance, nous n’avons pas de
conflit d’intéret.
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Quelques données sur la mort au Québec...

» 78 500 personnes sont décédées en 2023 (42 800 en 1980; >100 000 en 2040)
« La proportion de personnes de plus de 65 ans dépasse 20%
* 85% de 'ensemble des déces surviennent apres 65 ans

» Les maladies cardio-vasculaires ont progressivement laissé leur place aux
cancers comme principale cause de déces

« La proportion de personnes agées vivant seules augmente de facon exponentielle

« La majorité des déces survient en milieu hospitalier
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D’ou ca vient les
Communautés
Compatissantes?

(LES PRINCIPES)
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Qu’est que la Compassion?

« Le mot « compassion » concerne la réaction face a la souffrance
d’autrui. La racine latine du mot se traduit par « souffrir avec »
I'autre. Ce terme implique donc une attitude et une action.

 Or, les approches développant la compassion au niveau sociétal sont
nécessairement des approches basées sur le partenariat. Elles sont
les fondements de I'empathie sociale.
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Allan Kellehear

© SERGE DANEAULT & COLLABORATEURS 2025

» Une approche de santé publique inspirée
du mouvement des « Villes et Villages en
santé » (Healthy Cities) de 'OMS

» Premieres expériences: Australie 1990

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



« La fin de vie et les pertes en général sont des
expériences inévitables. Elles peuvent devenir une
occasion de croissance personnelle et sociale. Les citoyens
de tous les horizons doivent le plus tot possible s‘ouvrir au
défi que nous pose la fin de vie st on accepte d’y faire face
de facon constructive et si, en plus de la volonté
personnelle, la volonté communautaire et politique va en

ce sens.»
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La fin de vie est-elle 'affaire des professionnels
ou 'affaire de tout citoyen?

 Depuis 150 ans, prolifération sans précédent des professions du
domaine de la santé particulierement en fin de vie

« Pourtant, les soins communautaires entourant la fin de vie
précedent et succedent les soins apportés par des professionnels

 Sionregarde la période de la fin de vie d'une personne, quel % du
temps est occupé par les professionnels? Par les proches?? Par des
membres de la communauté???
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Conséquences de la professionnalisation de la
fin de vie

» Abdication des gens de leur role et présence aupres de la
personne mourante

« Référence systématique aux « professionnels de la mort »

» Institutionnalisation de ces soins autrefois communautaires

» Fragmentation des soins de fin de vie (par exemple les soins
de fin de vie rattachés a des catastrophes, des morts violentes
ou des épidémies sont habituellement extérieurs aux soins
palliatifs)...

e ...comme les soins de fin de vie des personnes vivant en
CHSLD
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Actions gouvernementales découlant

. Séparation des soins de fin de vie des soins des soins aux personnes
tres agées.

. Les soins palliatifs sont devenus un probleme de services de santé.

. En raison du financement de ces services, détermination d’une
période fixe de fin de vie ou ces services sont assurés. Les soins
palliatifs sont peu a peu devenus synonymes des soins terminausx,

écartant, par exemple, tous ceux qui pourraient en bénéficier
précocement.
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Faut-1l « normaliser » la fin de vie?

 Certaines personnes sont systématiquement dévaluées par la société a partir d'un
étiquetage social négatif. Ces perceptions justifient alors la discrimination, les mauvais
traitements et le rejet.

« L’objectif de revalorisation du role social est de créer un ensemble de stratégies
sociales qui renverse littéralement I'infortune des personnes désavantagées.

« La mort et les personnes mourantes ont été dévaluées dans notre société car la mort est
le synonyme de I’échec de la médecine. Par conséquent, les personnes mourantes
sont stigmatisées et rejetées dans notre société .
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Faut-1l « normaliser » la fin de vie?

 Les personnes mourantes perdent leur statu de citoyenneté de telle sorte qu’elles sont
mortes avant d’étre mortes.

e La théorie de la « normalisation », autrement connue sous le vocable de « valorisation
du role social », décrit les facons qu'une société peut s’organiser pour prévenir la
marginalisation de certains de ces citoyens et pour empécher que certaines situations
soient vues comme inutiles ou de moindre valeur sociale que d’autres.

« L’approche de santé publique des soins de fin de vie ne signifie pas seulement la
compréhension et la reconnaissance de la position dévaluée dévolue aux personnes
agées et mourantes mais elle reconnait 'universalité et la normalité de I'expérience
de la mort, du deuil et de toute perte.
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Notre société fait-elle
preuve d'un déni de la
mort?

LA FIERTE DE VIEILLIR
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2024-2029
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Définition de Communauté Compatissante

Un modele de santé publique qui encourage la participation des communautés
dans tous les types de soins de fin de vie. (Kellehear 2005)

Notre définition:

C’est un regroupement de citoyens et d’organismes de la communauté qui
réfléchissent ensemble a la fin de vie, au deuil et aux pertes significatives,
qui identifient les solutions aux difficultés rencontrées par les personnes y
étant confrontées et qui les mettent en ceuvre en collaboration avec les
acteurs de la société civile
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Eléments constitutifs et
principales etapes
d'implantation

(METHODES)
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52 000 habitants
436 déces par année
82 déces en CHSLD (19%)

Consommation excessive d’alcool: 27% (vs
14% Mtl)

Consommation cannabis: 32% (vs 17% Mtl)
Taux mortalité suicide: 18% (vs 11% Mtl)
Vit seule: 32% (vs 18% Mtl)

Ainés vivant seuls : 55% (vs 35% Mtl)
Pauvreté tres élevée

Forte présence de populations marginalisées
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Historique — I'engagement dans la communaute

Comité des sages (rencontres 2020/07/02; 2020/09/15; 2021/02/01)

Inventaire de 115 organismes communautaires du quartier (2019/11/19)

Rencontres individuelles: 68 organismes entre 2020/10/15 et 2021/04/23

» Buts: Connaitre 'organisme et présenter le projet CC

Rencontres de concertation: 5 entre 2021/03/09 et 2021/05/18

e But: chercher des solutions concreétes

Rencontres de suivi: 6 entre 2021/05/03 et 2021/06/10
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Quelques-unes de nos constatations sur le
terrain

* Le modele traditionnel des soins palliatifs n’est pas du tout adapte a la réalité des
personnes vivant dans le Centre-Sud

» Les parcours de vie sont tres différents de la population « dite générale »

» Laréalité et 'utilisation de « I’entourage » ne correspond pas a ce que nous sommes habitués (notion
de famille choisie)

» Les causes de déces sont non conformes au « manuel des soins palliatifs »
« Laréalité de la solitude est fondamentale et elle traverse toutes nos actions

» Le tabou de la mort est partout et il impregne ’ensemble de nos actions

« La réponse communautaire dont nous sommes témoins se développe en parallele
avec les réponses actuelles du réseau de la santé, lesquelles sont:

* Nettement insuffisantes (régression notable depuis les 30 dernieres années)
» Hautement anarchiques (et incompréhensibles pour le commun des mortels)
» Non axées sur les besoins réels des personnes confrontées a la fin de vie
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Exemples concrets de
déeveloppement
communautaire relié a la fin
de vie, au deuil et aux pertes
significatives



Les objectifs de I'intervention

Développer les compétences des patients et proches

Briser I’isolement en favorisant les relations d’entraide

Favoriser I'intégration des soins entre le milieu communautaire et les
établissements de santé

Favoriser la participation sociale et le rétablissement de la pleine
citoyenneté pour les personnes en fin de vie, en deuil ou traversant des pertes
significatives

Faciliter I’élaboration de programmes dirigés et soutenus par la communauté
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TOUT PROJET DE CC S’APPUIE SUR DEUX SOCLES

*» Macro
Sensibilisation du grand public ayant pour but d’intégrer la notion
la mort qui est un phénomene naturel du vivant, et que les pertes
significatives sont incontournables au cours d’'une vie humaine.

s+ Micro

Développement d’actions offrant soutien, accompagnement et
solidarité aux personnes.
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Acteurs impliqués dans I'implantation d'une
Communauté compatissante

Tous!

Ecoles

Milieux de travail

Lieux de culte

Municipalité

Organismes communautaires
Citoyens

Plus d'une quarantaine de partenaires: : communautaires, publics, philanthropiques et
politiques
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Projets concrets en cours

* Comité gouvernance

* Forum citoyen

» Cafés et ateliers Deuil

« Activités intergénérationnelles
 Arbre aux galets

* Pour mieux decider

» Solidaires face a la fin de vie
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Le Comité de gouvernance: une
instance permanente
multidisciplinaire et multisectorielle
qui décide de nos actions et qui
influence la sociétée

Accueil Bonneau e Sans Oublier le Sourire

AQPSUD * Centre Prévention

. Suicide Montréal
Centre communautaire

LGBTQ+ * Association Retraités
Communauté Gaie

Tours Frontenac Montréal

Les Petits Freres de  Bibliotheque Pere-

Montréal Ambroise

Maison Plein Coeur e CIUSSS Centre-Sud

Mission Bon Accuelil
Pas de la Rue
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FORUM CITOYEN SEPTEMBRE 2024

FORUM CITOYEN 2024 o Sert E\l OU.VI‘iI‘ la COIlVCI‘S&tiOIl sur la

(( COMM‘N auté 19 septembre 2024 de 13h-17h place publique.

OMPATISSANTE Centre Jean-Claude Malépart
MONTREAL 2633 rue Ontario Est Montréal

métro Frontenac

Quand réfléchir collectivement
rejaillit sur toute la communauié

 Soutenir la création d'un espace social

_ pour discuter et s’exprimer au sujet des
h pertes significatives, de la fin de vie, de

0~ il ey S la mort et du deuil et améliorer les

e PR B B du o e 1o P, S réponses communautaires.

* Célébration des disparu.es.
+ De la stigmatisation a la reésilience.

Inscription obligatoire :
ljean.compassioncsud@gmail.com

CCMtl bénéficie du généreux soutien: - Plus de Cinquante personnes Ont
Montréal 52 pris part a cette troisieme édition
ssssssss & o = e B O Desjard (7

notariales g N Pl B
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ATELIERS DISCUSSION ET CAFES DEUIL

Offerts depuis le printemps 2022

Cafés deuil pour parents endeuillés d’'un enfant décédé par surdose: Moms Stop The Harm

Equipes d’intervention: Ateliers discussion
Accueil Bonneau
Maison du Pere
Mission Bon Accueil
Old Brewery Mission
Spectre de Rue
Sans Oublier le Sourire

Ateliers offerts aux citoyens:
Tours Frontenac

HLM Parthenais
HLM Marguerite Bourgeois
Chez Emilie

> 30 activités; > 250 personnes rejointes
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Activités inter-générationnelles

Jumelage entre les jeunes de 52™¢ année du primaire de 'Ecole Marguerite-
Bourgeois et le CHSLD Ernest-Routhier

Buts:

- sensibiliser la génération montante a la réalité du vieillissement et de la fin de
vie

- Etablir des ponts entre les générations

« Diminuer l'isolement des personnes agées
 Susciter une citoyenneté responsable en
développant solidarité et compassion

chez des jeunes.
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L’arbre aux galets — un espace de
commeémoration pour tout le quartier
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Démarche complexe entre 03-2021
et 11-2024

Partenaires: CIUSSS CSMTL; CCM
Organismes communautaires du
quartier; Ville de Montréal

Résultat :Lieu commémoratif au
centre du quartier pour toute la
population

Inauguration: 5 novembre 2024

b
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Projet « Pour mieux décider »

* Projet supporté par la Chambre des notaires du Québec
» But général: promouvoir I’éducation et I'information juridiques en matiere de fin de vie.

» Deux poles d’activités:
1.  Vulgariser, résumer et rendre plus accessibles les textes de loi et le fonctionnement du systeme
judiciaire.
» La planification préalable des soins,
» Le mandat de protection et la procuration,
* Les mesures d’assistance,
» Le bilan patrimonial,
* Le testament et la succession,
» Les procédures funéraires et toutes les démarches post-déces

2. Fournir de I'information a des personnes ou a des groupes vulnérables ou ayant des besoins juridiques
particuliers.
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SOLIDAIRES FACE A LA FIN DE LA VIE
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Projet visant a jumeler des personnes en fin
de vie isolées et vulnérables a des citoyens
qui les visitent et leur rendent toute sorte de
petits services (non professionnels).

Recrutement via SAPA et Centre d’Action
Bénévole de Montréal (> 50 applications)

Actuellement 10 bénévoles actifs

Références: 31
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Conclusion

La mise en place d'une Communauté Compatissante dans votre environnement
est possible car les communautés recelent un potentiel inoui de ...

* Connaissances
« Expériences
e Potentialités

Les Communau’gés Compatissglntes qonstituenjt une appljoqhe innovante pour
faire face collectivement a la fin de vie, au deuil et au vieillisement de la
population

Les Communautés Compatissantes requierent des citoyens qui s’engagent

Les Communautés Compatissantes requierent des financements a la hauteur
des défis relevés
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