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L'Alliance des maisons de soins palliatifs
du Québec, organisme & but non
lucratif fondé en 2014, a pour mission
de regrouper, soutenir, représenter et
défendre les intéréts collectifs de ses
membres.

A I'heure d'écrire ces mots, I'Alliance
comptait 33 maisons membres (sur les
35 en opération au Québec) en plus
des 3 autres membres « projets =,

La vie... bien avant la mort.

Les pages qui suivent sont remplies de faits, de chiffres et
de statistiques.

Rien a voir avec ce que nous vivons a tous les jours dans
nos maisons avec nos patients et leurs proches, avec nos
équipes, grace a nos bénévoles et a nos partenaires
financiers. Car ce qui se vit & tous les jours dans les
maisons de soins palliatifs du Québec est difficile a
résumer avec de simples chiffres. Notre réalité
quotidienne, c'est la Vie, avec le plus grand des grands V.

Québec constituant des maisons actuellement Ce pﬂﬂfﬂit rend hﬂmmage, avec des donnees Chlffl‘ées, a
en développement ou en construction I'effort soutenu et a la passion commune de milliers de
Trésoriére personnes engageées qui contribuent a ce que les
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et dont I'ouverture est prévue sous peu.

En plus d'étre une source d'échanges,

du Québec est un partenaire privilégié
dans 'organisation territoriale des soins

palliatifs au Québec et contribue de
fagon significative au développement
et a la cohésion de ses membres.

Par ses efforts de concertation,
I'Alliance participe activement a
I'évolution, & la qualité et a I'excellence

québécois et les québécoises aient tous accés a une fin de
vie digne, sereine et douce dans nos maisons de soins
palliatifs (et de fin de vie).

toute son histoire (car le vieilissement de la
population n‘est pas une option, c'est un fait),

nos maisons de soins palliatifs (et de fin 4
de vie) représentent une ressource
essentielle pour toute la population.

Dans la grande majorité des régions du
Québec, les patients et leurs proches
dans les maisons de soins palliatifs (et de
fin de vie) jouissent gratuitement du fruit
des efforts constants et de la générosité
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Introduction

Au Québec, les soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) ont été au cceur d'un dialogue
important entre les citoyens, le milieu médical, les organismes communautaires et les
decideurs publics depuis, entre autres, la commission « Mourir dans la dignite » et
I'adoption, en juin 2014, de la Loi sur les soins de fin de vie. Depuis lors, le Québec s'est
doté d'un plan de développement pour les soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) dont le
déploiement 2015-2020 arrive & échéance.

Certes, des avancées ont été réalisées en matiére d'accés aux services palliatifs et de fin
de vie, de fluidité du continuum de soins dans certaines régions et de bonification des
enveloppes dediées aux soins & domicile. Malgré les investissements consentis et les
mesures mises en place, force est de constater que de nombreux defis demeurent afin
de garantir a tous les Québécoises et Québécois des SPFV de qualité, peu importe leur
lieu de résidence et les pathologies dont ils souffrent, en adéquation avec leurs volontés.

1 eg maisons de soing palliatifs (MSP) sont des parienaires de premier
plurhgluns la wige en place d'un continuum de SPFV efficace et de
qualile.

Cela est encore plus élogquent dans un contexte ou les personnes atteintes, les proches
aidants et les endeuillés souhaitent avoir accés rapidement & des soins ou a des
services d'accompagnement professionnels et de qualité. Nos équipes travaillent en
concertation, en complémentarité et en collaboration avec les intervenants de leur CISSS
ou CIUSSS de maniere a assurer ce continuum de fagon fluide pour les patients, et ce,
malgré les barrieres rencontrées dans le déploiement des soins a domicile dans
certaines régions.

Le present document présenle donc les roles gue nos waisons assument
déja en plus de mellre en lumiere [offre éﬂxrqi@ de services qu'elles
perwetlenl aux quebecois et aux québecoises d'avoir acces a differenls
wowenls de la mgludiﬁ.

Ces services, tous offerts gratuitement, permettent assurément aux personnes atteintes
et a leurs proches de se ressourcer, de mieux s'outiller pour affronter la situation, de
maintenir leur equilibre, voire méme parfois de le retrouver. Les nombreux services
offerts par nos maisons permettent également aux proches aidants de reduire leur
absentéisme au travail et les allégent du poids souvent causé parce qu'ils se substituent
aux professionnels en soins, faute de disponibilité ou d'acces. Il en va de méme pour les
personnes endeuillées qui bénéficient de nombreux services de soutien psychologigue.
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Porirait des maisons de soing pallialifs (et de fin de vie) au Quebec

Les maisons de soins palliatifs l?)(igh?ﬂ’f au @uébec d@plﬂg p'llg d@ 35 ans.

A I'époque, il n'existait que 2 maisons vouées aux soins palliatifs dans toute la province, soit
a Trois-Rivieres et a Quebec. Au cours des annees 90, les efforts bénévoles de 8 autres
régions ont mené a la construction de maisons. Ces 10 premiéres maisons, dont les équipes
ont été de véritables pionniéres dans l'histoire et le développement des soins palliatifs, ont
longtemps porté a bout de bras cette noble cause qu'est I'accompagnement digne,
respectueux et serein de tout individu en fin de vie. Inspirés par ce que ces organismes de
bienfaisance accomplissaient a chaque année, par la renommee grandissante de ces
maisons et par la volonté de contribuer @ une meilleure société, c'est en suivant leur
exemple que d'autres dizaines de groupes de bénévoles ont suivi la voie, tracee par ces
batisseurs, afin d'offrir a leur région une maison de soins palliatifs.

Aujourdhui, les 33 waisons wmewbres de [fllliance, actuellement en opération, sont

présentes dans 15 des 17 régions administratives québécoises. Les membres de ['Alliance
opéerent au total 290 lits, tous disponibles gratuitement.

En incluant les lits des maisons non-membres, I'ensemble de nos organismes offrent

aujourd'hui un lotal de 318 lits en soing pallluﬁ[s' (et de "II"I de vie) a fravers le
Quebec.

A Alliance des maisons

AN

Région

Bas-Saint-Laurent

Saguenay-Lac-
Saint-Jean

Capitale-Nationale

Mauricie et Centre-
du-Québec

Estrie

Montréal

Qutaouais

Abitibi-
Témiscamingue

Céte-Nord

Chaudiére-
Appalaches

Laval
Lanaudiégre

Laurentides

Montérégie

* Donnant accés a 'AMM en leurs murs (ou en voie de le faire d'ici fin 2020).

Maisons mfmﬁ‘RES de I’Alliance

Maisons Desjardins de soins palliatifs du KRTB *
Maison Marie-Elisabeth

Maison Colombe-Veilleux

Le Havre du Lac St-Jean *

Au Jardin des MesAnges

Maison de soins palliatifs du Saguenay*

Maison Michel-Sarrazin
(seule maison avec staiul d'éfablssement de soins de santa,
soumise & lagrément canadien)

Maison René-Verrier *

Maison Aline Chrétien *
Maison Albatros™

La Maison Marie-Pagé

La Maison Au Diapason

La Maison Aube-Lumiére *
Maison La Cinguiéme Saison *

Le Phare Enfants et Famille /f Maison André-Gratton

Maison de soins palliatifs de I'Ouest-de-I'lle
Maison St-Raphaél

Maison Mathieu-Froment-Savaie

La Résidence Le Monarque

Maison des Collines

Maison de I'Envel *

La Maison du Bouleau Blanc

Maison de la Source Gabriel *

La Vallée des Roseaux

L'Elyme des Sables *
Maison des soins palliatifs du Littoral*

Maison Catherine De Longpré

La Maison d’'Héléne *

Maison de soins palliatifs de Laval
Maison Adhémar-Dion *

Pallia-Vie, Maison de soins palliatifs de la Riviére-du-Nord *

Maison de soins palliatifs Sercan
Maison La Traversée

Maison de scins palliatifs Vaudrevuil-Soulanges

S'ajoutent a cette liste, les msp non-membres de I'Alliance:
Maison Victor-Gadbois et Maison Source Bleue® pour un grand total de 318 lits au Québec.
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Nos maisons sont de véritables foyers pour les patients et leurs proches qui y
sejournent. Ce sont des milieux de vie, dedies a la dignité et la serenite,
permettant aux patients et a leurs familles de se retrouver et de vivre les derniers
moments de la vie de la facon la plus douce et heureuse possible. Parce qu'elles
sont entierement consacrées a cette etape particuliere de la vie, elles ont
développé une approche et une offre de services adaptées, efficaces et
personnalisées aux patients en fin de vie et a leurs familles.

Il est spécifié, dans le plan de développement 2015-2020 du
gouvernement du Quebec en matiere de SPFV, que les
meilleures pratiques probantes, evaluees par I'examen a long
terme des differents pays ou provinces canadiennes, supposent :
« que l'on ait recours a differentes disciplines medicales et que
I'on offre des services variés [...| La prise en charge du patient
est multidimensionnelle dans la mesure ou elle tente de couvrir la
symptomatologie de sa maladie ainsi que les aspects
psychosociaux, spirituels et culturels qui la caractérisent, sans
oublier le soutien de ses proches, des aidants naturels, des
bénevoles et des soignants. Le déefi a relever ici consiste a
atteindre un équilibre entre le confort, la dignite et la qualite des
services offerts localement. »

Ce défi, nos maisons du Québec le relévent quotidiennement.
Cela passe par la réevaluation frequente du patient, compte tenu

. o+ de sa condition clinique, les nombreux ajustements quotidiens de
pﬂplllﬂtlﬂ'ﬂ q_U@b@COI‘EG. médication, le soutien psychosocial qui demande du temps, de
lecoute et de la compassion. Sans oublier la collaboration
interdisciplinaire entre les professionnels aux soins, la quiétude
et la qualité des installations pour vivre sereinement les derniers
moments et la flexibilité des organisations qui permettent aux
patients et aux familles de vivre |a fin de vie selon leurs besoins
et leurs désirs, etc. Ce sont tous des facteurs garants d'une
prestation de services de qualité, a la hauteur des attentes
ministérielles en matiére de SPFV.

vilales pour Toute la

Cette expertise pointue, jumelée avec la taille a échelle humaine des maisons,

expliquent l'impressionnant exprime par les
familles envers les maisons de soins palliatifs (et de fin de vie) au Québec.

A Alliance des maisons R
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Types de pathologies des patients

~ Cancers

-~ Autres

pathologies Hopital
50%

- Centre de jour

- Soins a domicile

- Répit proche aidant

- Suivi / groupe de deuil

- Etc.

Les autres services sont finances de fagon

indépendante et ne sont pas assumés par
notre subvention ministérielle.

-

4. Alliance des maisons

g ,ﬁh de soins palliatifs

du Quebsec

* Chiffres rapportés par un sondage interne effectué pour I'année financiére 2018-2019, complété par 28 maisons membres
** Selon la méthode de calcul prescrite par le MSSS, le taux d’occupation ne tient pas compte du temps entre le
moment du décés, le départ du corps du patient et le temps requis pour la désinfection d'une chambre avant une
nouvelle admission. Le taux d’occupation maximum atteignable se situe donc vers 95%.

3902 patients admis*®

{ Taux d'occupation = 76 %
' Durée moyenne de séjour = 16 jours
Age moyen des patients = 74 ang

" "

R S e i S R e

£

egexpﬁsei mage.com
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il 40 b
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A chaque jour au Québec, des milliers d'individus se relaient afin d'offrir une
fin de vie digne aux patients des maisons de soins palliatifs. Ces équipes,
composées de professionnels rémunérés et de bénévoles passionnés,
assument les soins et services 24 / 7 a nos patients.

En se basant sur la moyenne d’heures de bénévolat accompli chaque annéee
dans les msp, cest plug de 371 858 heures par avnée de travail

gruTui’[ qui est assume par nos bénevoles. En calculant ces heures au
salaire minimum actuellement en vigueur au Quebec de 13,10% / heure, c'est

un Tﬂtﬂf d? p]ug d? 5.5 M$ (incluant les charges sociales) qui est ainsi
épargné dans notre systéme de santé québécois.

& Alliance des maisons

" y A-dz soins palliatifs

du Québec

i
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£ & Nowbre d'heures de travail accomplies chague annee

daws les msp du Quebec

Employé(e)s Bénévoles |

Administration: 150 815 75956

Soins aux patients: 908 003 152 626

Soutien: 111 945 143 276
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Nos enjeux... a fous

13

Le milieu de la santé ne cesse de vivre des enjeux auxguels nos maisons de
soins palliatifs n'échappent pas:

Incapacité pour plusieurs de nos membres a pouvoir planifier une
saine pérennité a long terme de leur organisme.

Compétition de plus en plus feroce au niveau philanthropique.

Peénurie de main d'ceuvre: difficultes d'attraction et de retention du
personnel soignant pour qui la remuneration et les avantages seront
toujours plus attirants dans le Réseau que dans nos organismes a
but non lucratif.

Manque de liquidités, ou endettement important pour certaines
maisons.

Population vieillissante entrainant une augmentation des besoins
sans pour autant que nous ayons la possibilité de répondre a plus
de demandes.

Implication bénévcle moins valorisée par les plus jeunes
générations, fragilisant nos equipes bénevoles, majoritairement
composées de « tétes grises ».

Méconnaissance générale des soins palliatifs par la population,
voire méme par certains intervenants en santé qui tardent a crienter
leurs patients vers nos ressources.

Essor economique variable d'un territoire et d'une region a l'autre
au Queébec, laissant les maisons de soins palliatifs a la merci de la
generosité variable des entreprises de leur région qui ont elles-
mémes leurs propres limites.

Au final, lanl que wous we serons pas en wesure dameliorer wnolre
financement de base annuel, nolre capacilé d'adaplation aux réalilés de notre
wilieu el la pérennilé de nos maigons gmire mewe pour cerlaines, la survie a
moyen lerme), sont menacees.

Chague maison est pleinement consciente de sa responsabilité ultime quant a
I'importance de sa propre capacité a mobiliser ses donateurs et a fideliser son
milieu. Au fil des ans, nous sommes toutes devenues expertes dans ce domaine
et heureusement, la noblesse de notre cause et la véritable passion manifestée
par nos equipes sont des valeurs sur lesquelles nous pouvons compter.

Reste-il encore de pouvoir compter sur la reconnaissance de notre ceuvre et de
notre travail, & leur juste valeur, de la part des instances gouvernementales.

‘ Alliance des maisons
A de soins palliatifs
du Guébec

60% 57%

Comme partout ailleurs, la

couverture meédicale actuelle

18%
au sein de nos maisons reste
un defi. -
Bien que |’grganisatign de la Toujours les Groupe de Dies médecins de Aulres
o . mémes médecing médecing qui famille assurent le
CFIU\FE”LI re i mEE'IEE}E varie du lundi au voient les patients suivi de leurs
d'une maison a lautre en vendredi avec et assurent la garde natients.
e F
fonction des pratiques, du garde soirs/nuils’ a tour de réle
' fin de semaine. chaque semaine.

contexte et des besoins, la
couverture se chiffre en
moyenne a 4 heures/semaine pour chaque patient hébergé dans nos maisons.

Pres de 30 % de nos membres mentionnent que leur maison est vulnérable si un
meédecin devait s'absenter pour une durée prolongée. Cette absence précariserait de
fagon importante la couverture medicale des
maisons qui pourraient méme étre obligées

d'envisager la fermeture de lits. Dans le
contexte actuel de manque de médecins et La Couver‘turbe
de leur mobilité grandissante, nous sommes
a identifier des solutions durables pour

g:igrﬁru s.l?: rggﬁ;;enl;t:;.e medicale nécessaire m é d i C a I Q

R 2
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Le financewment: le defi menacant
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Les maisons de soins palliatifs (et de fin de vie) du Québec sont toutes des
organismes & but non lucratif. Afin de boucler leur année financiére, elles
doivent, année aprés année, trouver a méme leur territoire, entre 40 & 60 % de
leurs colts de fonctionnement a travers des levées de fonds, des donateurs,
des dons in memoriam ou commémoratifs auprés de la population. C'est un
travail de titan qui requiert énormément de finesse et d'énergie de la part des
équipes de maison et de leur fondation respective.

Trouver plusieurs cenlaines de williers de dollars, a chaque annee.

Répartition des colTs movens annueLs pour chague lit en 2018-2019

Frais cliniqgues & professionnels 93 200 %
(personnel infimiers, soignants, formations,
fournitures médicales, etc.)

Frais hébergement 23730 %

(infrastructure, énergie, téléphonie, hypothégque*,
entretien, nourriture, buanderie, etc.)

Frais administration 17 400 $

(honoraires professionnels, organisation levées de fonds,
publicités, frais bancaires, intéréts, etc.)

Tolal 134350 $

Subvention Ministére de la santé 76507 %

(pour l'année 2018-2019)
578438/ an /i

Malheureusement, les 35 maisons n'ont pas toutes la chance d'étre établies dans
une région populeuse dont I'essor economique est constant. Plusieurs de nos
maisons peinent & subvenir & leurs besocins annuels car les entreprises et
donateurs de leur territoire sont eux-mémes essoufflés pour leur propre pérennité.
La notion de compétition caritative est également un élément important
auxquelles plusieurs maisons se heurtent... toutes les causes sont bonnes et rien
ne garantie la fidélité de nos partenaires, actuels ou futurs.

Manque a gagner

A moyen et long terme, certaines maisons sont méme en danger de survie, alors
gue les besoins en soins palliatifs de notre population vieillissante seront sans
cesse grandissants.

* En date de décembre 2019, 6 maisons membres avaient un prét hypothécaire variant entre 246 000 § et 3 millions $.

Alliance des maisons

. e soins palliatifs
A du Québec

%

<

Au total, 50% des msp ont
une fondation exclusivement
dédiége a leur financement
annuel.

De plus, 62% de ces
fondations sont gérées par la
méme direction générale que
la maison de soins palliatifs.

Prés de 85% des maisons
sont propriétaires de leurs
installations. Les autres sont
en contrat de location.

In dale de wmai 2020, les waisons du
Quebec recevaient foules une subvention
annuelle represenianl une  wioyenne
d'eaviron 40-60% de leur budgel annuel
d operalion.

La balance doil elre frouvee, a chaque
annee, a mewe la generosile du public
el des ressources économiques de leur
region regpeclive afin  dassurer
l'accessibilile, la graluile ef la péerennile
de leurs services.
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L a meconnaigsance de nos maisons
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Alliance des maisons

AN

Peur de mourir, de souffrir, entourage déficient et
mauvaise connaissance et perception des soins palliatifs
et de fin de vie. Voila autant de raisons qui expliquent que
les maisons de soins palliatifs soient méconnues, ou mal
pergues, du grand public.

A chague jour, nous sommes & méme de constater
combien les québécois ont une vision des soins palliatifs
qui s'apparente plus a la peur qu'a la confiance.

L'un de nos enjeux des prochaines années sera
certainement lié a la valorisation et a la vulgarisation de ce
gue sont les maisons de soins palliatifs. Pour ce faire,
encore une fois, des sommes devront étre investies en ce
sens. L'Alliance travaille actuellement a trouver des pistes
de solutions et des stratégies de communication pour y
arriver mais chose certaine, elle ne pourra pas faire
cavalier seul dans cette volonte.

Etl'aide medicale a mourir ¢

A ce jour (mai 2020), l'aide médicale & mourir est
accessible (ou en voie de le devenir) dans 16 maisons de
soins palliatifs et de fin de vie au Québec alors que les 19
autres maisons de soins palliatifs travaillent plutét avec des
corridors de services bien établis entre elles et les hopitaux
de leur région concernant ce soin specifique.

L'Alliance n'a aucune position « officielle » a cet égard,
représentant de facon objective chacune de ses maisons
membres, et respectant le rythme, I'évolution, I'historique et
la démarche de réflexion de chacune d'entre elles.

Les faits rapportent ceci: lors de I'entrée en vigueur de la
Loi sur les soins palliatifs et fin de vie au Québec en
décembre 2015, deux premiéres maisons ont décidé de
donner accés a 'AMM en leurs murs. Avant de prendre
cette position, elles avaient au préalable mené un grand
sondage interne aupres de leurs employé(e)s et bénévoles,
de leurs partenaires financiers et ensuite de leurs patients
et proches alors présents en leurs murs.

Par la suite, plusieurs autres conseils d'administration ont
poursuivi leur propre reflexion et ont charge leur direction générale de proceder
elles aussi a leurs sondages pour valider l'intérét et la faisabilité d'incorporer ce
soin dans leur organisme. L'historique de chacune des maisons de soins
palliatifs, la composition de leur équipe soignante et medicale, la realité
financiére et les ressources accessibles dans chacune des régions sont toutes
des notions variant d'une maison a l'autre, contribuant a la décision relative a
cette décision quant a I'accessibilité a l'aide medicale a mourir.

Bien qu'elle n'ait pas de position officielle a cet égard, I'Alliance des maisons
de soins palliatifs du Québec travaille plutét en fonction de ce qui suit
concernant tout ce qui entoure |'accessibilité de 'AMM dans nos organismes: il
est impératif et essentiel de respecter le rythme, l'historiqgue et les divers
eélements a echelle humaine avec lesquels les dirigeants de nos maisons ont a
composer chaque jour.

La révérence que nous avons toutes devant nos plus anciennes maisons et le
respect des efforts constants que nous devons toutes déployer devant nos
enjeux quotidiens, tant pour la qualité des soins prodigués dans chacune de
nos maisons que pour le maintien de la vitalité et la pérennité de nos
organismes communautaires, nous procurent certainement le mérite du libre
choix devant cette question existentielle liee a la vie et la mort.

PORTRAIT DES MAISONS DE SOINS PALLIATIFS (ET DE FIN DE VIE) AU QUEBEC (Mal 2020)
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19 H‘ de soins palliatifs

du Guébec

Le texte des pages suivantes a &té écrit alors que la
pandémie de la Covid-19 atteignait son apogée au
Québec. Nos collégues de 'Association Québécoise des
Soins Palliatifs avaient alors invité la presidente de notre
Alliance a signer un texte pour leur bulletin national. Ce
texte a étée envoyé a plusieurs medias ainsi que repris et
publicisé par les membres de I'Alliance dans leur réseau.
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MOURIR DANS UNE MAISON DE SOINS PALLIATIFS AU

QUEBEC EN TEMPS DE PANDEMIE MONDIALE
Avril 2020

Vivre et mourir;: deux verbes fondamentaux et communs a tout étre
humain sur terre. Alors que les statistiques de la COVID et les
circonstances entourant les décés, surtout de nos ainés en CHSLD, ne
cessent de nous glacer le sang, les 35 maisons de soins palliatifs du
Québec, elles, continuent d'accueillir la mort en s'assurant gu'elle soit
douce et sereine pour les patients qui ont la chance de la vivre en leurs
murs.

Toutes nos équipes, sans exception, ont accuse le choc avec résilience et
courage en gardant ultimement une seule chose en téte : le bien-étre de
nos patients, de leurs familles et ce, malgré I'angoisse et les questions
sans réponse : comment ferons-nous, comment protéger nos equipes, les
garder en confiance, qu'arrivera-t-il « si », il y a tellement trop de « si ».
Aurons-nous de [|'équipement de protection adéquat, serons-nous
financés, comment remplacer l'argent de nos activités de collectes de
fonds annulées, manquerons-nous également de médicaments ... tout le
monde commence a en manguer. Comment s'adapter, changer, faire face,
rester calmes... surtout... ne pas paniquer.

Respirer, ne pas oublier de respirer...

Toutes nos équipes ont plongé dans cette nouvelle réalité, presque sans
filet de sécurité, tout en s’inspirant mutuellement confiance : « Ca va bien
aller ». Nous sommes a la guerre nous aussi mais nous sommes unis. A
tous les jours, des nouvelles admissions de patients, des nouvelles
familles avec leur liste de nouveaux visiteurs essentiels. Seront-ils
seécuritaires, respecteront-ils les consignes, d'ou viennent-ils ? Y a
tellement de limites a appliquer et de mesures de prévention mal
comprises. Il nous faut presque jouer a la police... Nous qui d’ordinaire
accueillons tout le monde a bras ouverts, les bercons avec bonheur dans
nos bras, les entourons d’amour et de sécurité en leur offrant un veéritable
havre de paix, aujourd’hui, nous devons les accueillir un par un, avec
distance pour se protéger d'eux, en les protégeant de nous, derriéere nos
visieres, nos masques et nos blouses de protection. Nous essayons de
batir de véritables forteresses de prévention pour eux, pour nos équipes,
pour nous-mémes. Nous encourageons nos patients et leurs familles a se
parler sur une tablette électronique, ou au travers de leur fenétre au lieu de
se serrer dans leurs bras pour se donner de I'amour en vrac. C'est
complétement contre-nature pour nous.

On choisit d'ceuvrer en soins palliatifs pour les valeurs de chaleur humaine,
d’amour et de tendresse. Pour les manifestations et caresses spontanées,
toujours remplies du « don de soi ». Comment consoler quelqu’un qui vit un
deuil sans le prendre dans ses bras ? Comment sourire a nos patients
derriere nos masques ? Verront-ils encore notre amour pour eux dans nos
yeux inquiets ? Nous ne sommes pas des travailleurs de soins critiques et
encore moins de soins intensifs... nous sommes des anges qui csuvrons
avec passion et douceur dans l'antichambre du paradis, tout le monde le
dit !

Respirer... rester calmes...

Et puis il y a l'argent... toujours l'argent. Comment survivront nos 35
maisons de soins palliatifs du Quebec ? Elles qui, bon an mal an, doivent
aller chercher en dons et commandites plus de 26 millions de dollars
annuellement gréce a la générosité des Québécois de leur région pour
continuer d'ceuvrer gratuitement en soignant annuellement nos 4 000
patients et leurs dizaines de milliers de proches. Les trois quarts de la
population sont actuellement au chémage ! Les entreprises qui nous
commanditent se demandent elles-mémes comment elles passeront a
travers les prochains mois ! Comment pourront-elles bien nous aider ? La
encore, nous devrons nous adapter, innover, penser autrement. Mais « ¢a
va bien aller » hein ?

Respirer... Rester calmes...

Et puis, malgré tout, nos étoiles continuent de briller. Partout dans nos
maisons, de belles histoires lumineuses continuent de se vivre, a tous les
jours. Les fins de vie continuent d’'y étre dignes et douces et aucun de nos
patients ne meurt seul, car nous sommes |la, comme toujours. La pandémie
n'aura absolument rien changé a cela. C'est notre nature profonde : on ne
laisse personne mourir seul dans nos maisons de soins palliatifs. Jamais.

Mais depuis maintenant 6 ou 7 semaines, le temps passe. Nos patients
sont conscients qu’ils « mourront pendant la pandémie » et que c'est ainsi
que leurs familles et amis se souviendront de leurs derniers jours. Leur
mort sera inévitablement aussi un triste souvenir de la pandémie et de tous
ses malheurs. Nos patients respirent... plus doucement... jusqu’'a ne plus
respirer du tout. Mais, grace a nous, ils respirent calmement. lls se savent
en securité. Par ce simple fait, ils nous inspirent a tous d'étre courageux. lls
le sont, eux.
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Et puis, malgré tout, nos équipes de fantastiques guerriers sont I3, fideles.
Leur sens du devoir les honore tous et toutes. Médecins, infirmier(ére)s,
préposé(e)s, concierges, cuisinier(ére)s, bénévoles, gestionnaires qui
restent au front avec leur équipe, sur le plancher des vaches... Restons
unis! Toutes les maisons ont mis en place différentes idées originales pour
faciliter la vie de leurs anges devenus guerriers par obligation : offre des
repas gratuits, mise en place d’ateliers de méditation pour nos équipes,
création de groupes Facebook privés pour se partager nos bons coups,
partages d’'images et d’articles réconfortants, meeting zoom réguliers pour
ventiler et jaser entre nous de nos inquiétudes et surtout, rester en contact.
Diffusion de tranches de vies qui font du bien. Petites douceurs sucrées ou
non, emballées et remises individuellement aux membres de I'équipe (et
non pas a partager au poste de garde !) Moulage des mains des patients,
pour laisser un souvenir tangible aux familles. Accompagnement
psychologique et soutien de deuil par téléphone ou par facetime avec nos
psychothérapeutes. Petit vidéo de la part des administrateurs envers les
equipes soignantes pour leur montrer du soutien et envoyer de la belle
énergie positive. Création de « Centres de jour virtuels » pour les patients
et leurs familles qui sont & domicile. D'ailleurs, plusieurs maisons offrent
aussi parallélement des services de soins palliatifs a domicile dans leur
région.

Pour ces derniéres, la guerre est sur deux fronts. Le combat a mener est
double, voire quadruple.

atei dre eux aussi, en ne resp:rant plus faute de soutien.

Respirer... Rester calmes
Avoir confiance...Continuer

. R 'FI. IJ'.
Ca va bien aller ! RGP N Wy

Marle—Julle Tschiember
Dlractnce générale de la Maison et des Services a domicile René-Verrier
Présidente bénévole de I'Alliance des maisons de soins palliatifs du Québec
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