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Glossaire

Approches participatives — conceptualisées comme un continuum dans la recherche ou différents niveaux de participation impliquent un contréle com-
munautaire de différente ampleur sur le processus et les résultats. Pour les acteurs de changement, cela tend a signifier que ’'on donne aux membres de la

communauté le pouvoir de devenir des partenaires égaux pour définir et mener la recherche ainsi que pour définir ses applications.

Co-création - le processus actif consistant a engager diverses parties prenantes a comprendre et a résoudre des problemes dans le but de concevoir, de
mettre en ceuvre et d’évaluer ensemble des solutions pertinentes.

Communauté — un groupe social dont les membres partagent quelque chose en commun, comme une situation géographique, une culture ou un patri-
moine. Pour la plupart des acteurs de changement, le concept de communauté n’est pas distinct des professionnels et des institutions, mais pour certains il
peut se référer aux mouvements de base. Dans sa définition la plus large, le terme englobe tous les acteurs concernés par le bien commun de la santé pour
tous dans un territoire géographique défini.

Empowerment — un processus qui permet aux gens de controler davantage les décisions et les actions qui affectent leur santé, leur bien-étre et leur qualité

de vie. Il peut aussi étre défini comme le controle pergu sur les aspects sociaux, économiques et politiques de leur existence.

Engagement porteur de sens — processus respectueux, digne et équitable visant a intégrer des individus ayant une expérience vécue dans un éventail de
processus et d’activités, a transférer le pouvoir aux gens, a valoriser 'expérience de vie comme une forme d’expertise et a appliquer cela pour améliorer la

santé et la qualité de la vie.

Expérience vécue — ce que quelqu’un a vécu lui-méme, surtout lorsque cela lui donne une connaissance ou une compréhension que n’ont pas les personnes
qui ont seulement entendu parler de ces expériences. Termes liés : experts du vécu, expertise vécue, expérience de vie, patient expert. Dans ce document,
le terme englobe deux dimensions : a) les experts de leur propre vie et b) les pairs aidants.

Participation de la communauté — un processus par lequel des individus, des groupes ou des organisations de la communauté planifient, exécutent et
évaluent des activités sur une base participative et durable afin d’améliorer leur santé et d’autres besoins, soit a leur propre initiative, soit a 'instigation
d’autres.

Travailleur communautaire — un terme générique englobant ’ensemble des roles potentiels utilisés dans divers pays, tels que animateur, éducateur,
‘neighbourhood flatterer’. Il peut s’agir d’un expert du vécu ou d'un professionnel. La caractéristique commune est que c’est une personne qui veut écouter,

créer des liens et co-créer du bien-étre avec tous les acteurs concernés dans le quartier.



Introduction “Les soins sont la

force vitale qui préserve la santé et

Alors que chaque crise (climatique, géopolitique, sanitaire, le bien-étre, unissant des sociétés et des éco-
financiere) qui succede a 'autre accroit les inégalités et a sur- systemes. Mais, bien qu’essentielles, des formes
tout un impact sur les personnes qui se trouvent dans les situ- quotidiennes de soins sont systématiquement sous-

évaluées”

ations les plus vulnérables et sur des communautés marginal- “Nous ne devons

isées, nous devons proposer de nouvelles et meilleures manieres pas seulement investir

Mariana Mazzucato

de vivre et de prendre soin des gens et de la planéte. La plupart des davantage dans la santé publique,

Economiste
défis auxquels nous faisons face aujourd’hui sont complexes et interconnectés. mais aussi repenser la valeur que

\ 4
Pour les relever, il faut une participation de communautés et de citoyens qui collaborent avec I'Etat et le e

secteur privé en vue du bien commun.
Tedros Adhanom Ghebreyesus

Directeur général

Dans ce cadre-la, le concept méme de ‘soins’ doit étre redéfini, au-dela des ‘soins pratiques’ fournis en réponse a des de POMS
e

besoins (‘prendre soin de’), pour devenir une capacité sociale et une activité impliquant de cultiver tout ce qui est nécessaire
pour que la vie prospére et s’épanouisse (‘prendre soin pour et avec’). L’actuel systéme de soins a été cong¢u durant et pour I'ére industrielle— une ére de hiérar-
chies et de lignes de production, ou la plupart des maladies pouvaient soit étre soignées, soit entrainaient une mort rapide — et il a atteint les limites de ce qu’il
pouvait réaliser. De maniére ironique, I'actuel systéme de soins de santé, axé sur un usage prétendument ‘optimal’ de ressources limitées, a restreint notre
capacité a soigner. Aujourd’hui, les maladies sont chroniques et complexes et elles nécessitent des réponses différenciées. Nous devons créer et réinventer un
systéme congu pour les problémes auxquels nous sommes actuellement confrontés®. Soigner, et pas seulement guérir. Autrement dit, soigner pour guérir de

nos malaises modernes.

La Santé communautaire intégrée (SCI) a évolué et est basée sur une série d’innovations et d’efforts d’'importants sur le terrain, comme les soins centrés sur
la personne, les soins communautaires de premiere ligne, les soins intégrés, les déterminants sociaux de la santé ou les soins orientés sur les objectifs de vie,
entre autres. La SCI reconnait que chacune de ces évolutions, bien qu’importante, n’est pas suffisante a elle seule et elle les réunit. Elle prend comme point de
départ les forces, les objectifs et les besoins d’une personne et d'une communauté et vise a s’attaquer aux inégalités de santé. Ce n’est pas une approche pre-
scriptive ou une boite a outils pour gestionnaires, mais plutot une série de principes (voir encadré 1) orientant des pratiques existantes qui modifient le mode

d’organisation des soins et de la santé pour aller vers des soins impulsés par les genss.
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La SCI est fortement alignée sur la vision des soins de santé de premiere ligne de ’Organisation mondiale de la Santé (OMS) ainsi que sur les dernieres évolu-

tions du ‘Council on the Economics of Health for All’4 de ’OMS qui définit trois objectifs clés — du niveau planétaire a celui de 'individu :

o valoriser la santé de la planete, y compris des biens communs essentiels tels qu’une eau et un air purs et un climat stable, dans le respect des limites

écologiques planétaires et locales;

a valoriser les divers fondements sociaux et activités qui favorisent I’équité, y compris la cohésion sociale, le soutien aux personnes dans le besoin et

la capacité des communautés a prospérer, et

e valoriser la santé et le bien-étre humains, chaque personne étant capable de prospérer physiquement, mentalement et émotionnellement et étant

dotée de la liberté et des capacités nécessaires pour mener une existence digne, communautaire et pleine d’opportunités.

Parmi les influences majeures exercées sur la SCI, il y a le vaste travail sur les soins communautaires de premiere ligne de Jan de Maeseneers ainsi que celui de
Michael Marmot sur les déterminants sociaux de la santé6 et de John McKnight7 et Cormac Russell sur les ‘asset-based care’8. Mariana Mazzucato, présidente du
‘Council on the Economics of Health for All’ de ’OMS, et Hilary Cottam, auteur de ‘Radical Help’g ont aussi été des sources d’inspiration en appelant a repenser
le role des pouvoirs publics — et en soulignant que, contrairement a la croyance populaire, c’est grace a IEtat et aux financements publics que la plupart des in-
novations ont pu aboutir. Le NHS (systeme britannique de santé), 'atterrissage sur lalune et la recherche d’un vaccin contre le covid en sont quelques exemples.
ATheure actuelle, étre innovant, et méme révolutionnaire, nous oblige 4 collaborer et  veiller 4 ce que la société, les pouvoirs publics et les entreprises partagent

un objectif commun, non seulement en prenant des risques ensemble mais aussi en partageant les bénéfices.

Qu’est-ce que TransForm et qui sont les acteurs de changement ?

Le Transnational Forum on Integrated Community Care (TransForm) est une coalition apprenante de fondations philanthropiques en Europe et au Canada
qui s’est formée en 2018 dans le but de mettre la communauté au centre des soins de premiere ligne et des soins intégrés. Au travers d’une série d’activités
de recherche, comprenant une cartographie des pratiques existantes de SCI en Europe et au Canada, des conférences internationales avec des visites sur
le terrain et des ateliers, TransForm a réussi a identifier, avec des universitaires, des décideurs, des praticiens, des experts du vécu et des citoyens, les fon-
dements de la SCI : les valeurs clés, les principes, les ingrédients, les défis et les facilitateurs. Pour plus d’information sur le concept de SCI, voir Integrated

Community Care 4all. Seven Principles for Care. Strategy Paper to move ICC Forward**.



LE VOYAGE DE TRANSFORM

L'HISTOIRE LES ACTIVITES

Nous avons développé une
compréhension commune de la santé
communautaire intégrée et de sa valeur...

...en mettant ’accent sur les soins axés
sur les personnes ’engagement des
citoyens, des personnes avec une expérience
du vécu, des aidants et des familles,

ensuite sur la coproduction de
soins et le renforcement du role des
communautés locales.

Nous avons fait le bilan et identifié
de nouveaux principes de soins pour
guider la diffusion et la durabilité de la
santé communautaire intégrée.

Plaidoyer en faveur de I'intégration de la santé
communautaire intégrée, Hambourg,
Allemagne, 24-26 septembre 2018

Engager et renforcer les individus, les soignants
et les familles grace ala santé communautaire
intégrée, Turin, Italie 26-27 février 2019

Construire des communautés plus fortes
grace a la santé communautaire intégrée,
Vancouver, Canada 2-4 octobre 2019

Atelier d’experts pour consolider
les Nouveaux Principes pour la santé
Bruxelles, Belgique princ Novembre 2019

. Covid-19 - un moment charniére pour tirer les lecons des

erreurs et repenser les soins : un document de réflexion

Convaincus que la santé communautaire
intégrée est plus que jamais d’actualité, nous
nous sommes concentrés sur la maniére d’en

faciliter son application pratique.

Nous avons cloturé par I'intégration de la santé
communautaire dans le cadre plus large des soins
généraux, pour en faire la nouvelle norme dans le
domaine des soins de santé

Toutes les productions de TransForm sont disponible sur le site web.

. sur les scénarios du futur et un blog d’expériences.

Mise en place du «Changemakers Forum» pour
permettre ’échange d’expériences sur la mise
en ceuvre de soins centrés sur les personnes

Forum européen pour les soins intégrés :

la santé communautaire intégrée : une
T nouvelle opportunité pour la premiere ligne
el Gand, 25-27 septembre 2022



Sept principes d’efficacité pour la Santé communautaire intégree

Comment faire en sorte que la Santé communautaire intégrée devienne une réalité plutét qu'une aspiration ? Plutot que de mettre ’accent sur des stratégies élaborées,

nous proposons une liste limitée de principes d’efficacité pour guider I’action dans une transition complexe.

Un principe d’efficacité est une affirmation claire et opérationnelle qui permet d’orienter la réflexion et ’'action vers un résultat souhaité. Il informe sur les choix a faire

a des intersections de la route en étant ancré dans des valeurs sur ce qui importe pour ceux qui développent, adoptent et tentent de suivre ces principes.

L’ensemble de ces principes fournit un agenda général pour produire un impact collectif. Ces sept principes d’efficacité sont :

CO-DEVELOPPER LA SANTE ET LE BIEN-ETRE, PERMETTRE LA PARTICIPATION

a Valoriser et favoriser les capacités de tous les acteurs de la communauté, y compris les citoyens, a devenir des agents de changement et de coproduction de la

santé et du bien-étre. Cela nécessite 'implication active de tous les acteurs, avec une sensibilité particuliere pour les plus vulnérables d’entre eux.

Favoriser la création d’alliances locales entre tous les acteurs impliqués dans la production de la santé et du bien-étre dans la communauté. Développer une

vision partagée et des objectifs communs. Rechercher activement des relations de pouvoir équilibrées et une confiance mutuelle au sein de ces alliances.

Renforcer les soins primaires orientés sur la communauté qui stimulent les capacités des gens a préserver leur santé et/ou a vivre dans la communauté avec des

affections chroniques complexes. Faire des objectifs de vie des personnes le point de départ pour définir les résultats souhaités des soins et de I'aide.

CONSTRUIRE DES COMMUNAUTES RESILIENTES

e Améliorer la santé de la population et réduire les inégalités de santé en s’attaquant aux déterminants sociaux, économiques et environnementaux de la santé

(5
(6

dans la communauté et en investissant dans la prévention et la promotion de la santé.

Soutenir des communautés saines et inclusives en donnant des occasions de rassembler les gens et en investissant dans des infrastructures sociales et d’aide sociale.

Développer les conditions légales et financiéres pour permettre la co-création des soins et du soutien au niveau de la communauté.

Evaluer en permanence la qualité des soins et du soutien ainsi que P’état de la santé et du bien-étre dans la communauté en utilisant des méthodes et des indica-

teurs fondés sur les principes précédents et étayés par un diagnostic communautaire participatif impliquant toutes les parties prenantes. Prévoir des occasions

d’apprentissage commun. Adapter les politiques, les services et les activités aux résultats de ’évaluation.



La contribution des acteurs de changement de la SCI a constitué un élément crucial de ce trajet d’apprentissage.

En 2021, un comité de sélection indépendant constitué d’experts et de défenseurs dans le domaine de la santé communautaire intégrée a retenu une série
d’initiatives prometteuses et innovantes pour qu’elles rejoignent le ‘TransForm’s Changemakers Forum’ Le but était d’échanger des connaissances et
d’identifier des priorités pour faire progresser le domaine de la santé communautaire intégrée. Le consensus auquel ils sont parvenus a été le point de

départ pour que la SCI implique toujours 'engagement et la participation des gens — des communautés et des experts du vécu.

Les acteurs de changement TransForm sont tous différents — ils refletent un large éventail de pratiques et différentes étapes de développement — mais ils
incarnent tous la plupart des principes de la SCI (voir encadré 1). Ils redéfinissent les soins pour le monde moderne et fournissent ainsi des exemples réels

de ce a quoi pourraient ressembler les soins de demain.

Les Acteurs de changement inclus dans ce document
sont décrits par ordre alphabétique dans la liste qui
suit. La description de plusieurs autres initiatives, qui
ont fait partie du trajet de TransForm mais qui ne sont

pas repris ici, figure sur le site internet de TransForm.

Atelier du TransForm Changemakers au European Forum
for Primary Care, Gand 2022
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#Com.viso? CALICO

développement communautaire (CAre and
et large éventail de soutien a des LIving in

personnes en situation vulnérable

dans des régions reculées a Mon-

viso, Italie. budget personnel commu-
nautaire de santé — soutien
a des adultes souffrant de
troubles mentaux durables a
Milan.

aMIcitta COmmunity)

un partenariat partageant 'objectif com-
mun de construire une forme plus saine de
vie et de logement communautaire a Brux-
elles. Il fournit un logement abordable et
s’associe a ’hopital universitaire pour as-
surer des soins palliatifs et néonataux dans

Caring un cadre domestique.

Communities®

asociacion de pacientes y ciudada- 7 .
Centro Paideia

partenariat avec des patients et
un projet initié par

des citoyens faisant office de pairs Eerstelijnszone
Paideia, une fondation

familiale basée a Tu- Regio Aalst (ELZ) Foundryc

I’une des 60 zones de soins de

et de membres a part entiere des

équipes de SCI. Les pairs mobilis-
rin et a Milan, qui agit

pour améliorer la vie

transformation de services sanitaires et soci-
aux pour les jeunes a Vancouver et au-dela, en
rassemblant des partenaires en un seul lieu
et en intégrant les services. L’accent est mis
sur une intervention précoce, la fourniture

de services de santé mentale, le soutien entre
pairs, les soins de premiere ligne et les ser-
vices sociaux ainsi que sur 'orientation vers

ent leur expérience vécue et leurs e .
premiere ligne mises en place

compétences pour relier les soins

; : ien-a ’a)- en 2020 par le gouvernement
communautaires et profession- etle bien-étre d’en g
fants handicapés et de

flamand, qui cherche a réunir

nels pour des personnes ayant des 1 ins d 6.1 g
. L. . 3 es soins de santé, les organ-
besoins médicaux et sociaux com- leurs familles et pour ’

promouvoir une cul- isations de la société civile,

plexes. Il s’agit d’'une intervention Vaid iale. 1 .
générique, basée a Montréal et axée ture inclusive impli- diie SOEIEE, EEDOUVOLES
¢ quant la communauté. locaux et les citoyens pour

sur la communauté plutét quune . e
appliquer des soins intégrés

initiative propre a une maladie ou _, - des services spécialisés, en créant des trajets

a ) et orientés sur les objectifs de -

un age spécifique. . de soins intégres.
vie.

a) Note : #Com.viso et aMIcitta ont pris fin en tant que projets, mais leur action pionniére décrite dans ce document a été intégrée et continue a étre défendue par les organisations partenaires. L’approche d’aMicitta est a présent mise en ceuvre
au travers d’un nouveau projet appelé ‘R2 - Recovery In Rete’, piloté par le Consortium Solidarieta in Rete en partenariat avec Lotta Contro ’Emarginazione et plus de 23 organisations non lucratives, dont des associations de familles et d’usagers
et des services locaux de santé mentale. Ce nouveau projet a obtenu un soutien financier de la municipalité de Milan et est en train de mener 60 projets locaux de budget communautaire de santé.

b) Autres sites consultés : La Salute in testa / RUL Rete Utenti / Lotta Contro I’Emarginazione
¢) Foundry et Communautés soignantes faisaient partie de précédentes études de cas de TransForm et sont des acteurs de changement de plein droit. Nous les avons inclus ici afin de partager certaines expériences au Canada et en Europe.
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https://www.monviso.it/it/default.asp
https://www.amicitta.it/
https://calico.brussels/
http://www.partnershipchair.ca
https://fondazionepaideia.it/
https://www.eerstelijnszone.be/eerstelijnszone-regio-aalst
https://foundrybc.ca/

GEKO
(Gesundheitskollektiv)

un centre communautaire de
santé axé sur le quartier et
collaborant avec les habitants
pour améliorer la santé et
promouvoir des conditions de
vie saines dans les quartiers
‘Rollberg’ et ‘Flughafen’ de
Neukolln, a Berlin.

Maison

de la Santé Mentale

création d’un lieu ou des as-
sociations de santé mentale
se retrouvent pour faire un
travail de sensibilisation a
Strasbourg.

Ikambere

une maison d’accueil qui aide des

femmes a surmonter des inégalités so-
. ’ . /’ \ ’

cio-économiques et de santé et a gerer

leurs affections chroniques a Paris.

Metrics for co-creation Turin

plateforme qui mesure 1) les inégalités de santé et 2)
Pempowerment pour a) engager la communauté dans la
co-création de services de santé et d’aide et b) saisir des

‘fenétres d’opportunité’ pour transformer le systeme actuel.

Ve dd el

Poliklinik Veddel

un centre communautaire de

santé fortement axé sur la justice
sociale et s’attaquant aux déterminants
sociaux de la santé, qui rassemble en un seul lieu un
réseau a l’existence jusque-la sporadique de structures
sociales et sanitaires et qui politise la santé a Hambourg.

Kwaito

une association coopérative

de 10 organisations dans toute la

région flamande, ayant chacune une expertise
dans les soins intensifs et de longue durée, qui
cherche a inspirer une transition vers un nou-
veau systéme de soins dans des projets sociaux,
économiques et écologiques durables et par des
modeles innovants de logement, de soins de
jour, de travail, de loisirs et de mobilité.

Parma
WelFare

des ‘Punti di Comunitd’ fournissent des ser-
vices d’aide et de soins légers a domicile a des
personnes fragilisées dans la région de Parme.
Avec dix poles situés dans dix quartiers dif-
férents (dont I’hopital), le projet stimule I’acti-
vation et la participation des citoyens et de la
communauté ainsi que 'engagement de nom-
breux partenaires publics et privés.



https://geko-berlin.de/
https://ikambere.com/
https://www.kwaito.be/nl-be
http://www.disuguaglianzedisalute.it
https://www.parmawelfare.it/
http://www.poliklinik1.org

Piossasco Caring Community

soutien a des personnes dagées par des approches participatives, intégration de services sociaux sanitaires
pour travailler a des projets communautaires de soins et de santé, activation de la communauté et en-
gagement d’un large éventail de partenaires a Piossasco, Italie.

Solentra “Solidarite et Traumatisme” Vitaal Vechtdal
association qui cherche a rendre les soins de santé mentale plus congu en 2012 par un médecin général-

accessibles et plus efficaces pour des personnes ayant un passé de migrant ou de iste et directeur d’un hopital région-

réfugié en Belgique tout en garantissant la qualité de ces soins par une approche in- al dans l’est des Pays-Bas, c’est un

tégrée et basée sur la communauté. Solentra est reconnue et soutenue par le gouver- partenariat public-privé devenu un mouvement qui vise
nement flamand pour son initiative de Quartier solidaire a Bruxelles . Son approche a préserver la santé et la vitalité des personnes dans leur
est unique en son genre et efface les lignes entre les soins spécialisés et communau- communauté, en mettant ’accent sur la prévention des
taires. affections durables.

...un peu de contexte sur la terminologie : 'initiative de Communautés soignantes (‘Caring Communities’) &8 Montréal reprise ici n’est pas la méme que les Quartiers solidaires (‘Caring Neighbourhoods’) en Belgique
En juin 2021, le ministre flamand du Bien-étre, de la Santé publique, de la Famille et de la Lutte contre la Pauvreté a lancé un appel aux ‘Quartiers solidaires’. Durant deux ans, 133 projets en Flandre et & Bruxelles
ont ainsi bénéficié d’un coup de pouce financier accompagné d’une supervision et d’un soutien intensifs. L'objectif global est d’investir dans la santé communautaire intégrée, le quartier devenant un lieu ou la santé
et les soins sont accessibles a tous, ou les soins formels et informels se complétent et ou la communauté locale et les professionnels collaborent pour créer un environnement solidaire. Il y a une grande diversité
entre les initiatives, en termes d’expérience, d’objectifs, d’actions, de réseau et de contexte démographique. Mais toutes partagent la volonté de stimuler des alliances locales entre tous les acteurs pour co-développer
des soins et un bien-étre de meilleure qualité dans la communauté.
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http://www.solentra.be
https://www.vitaalvechtdal.nl/
http://www.bottegadelpossibile.it/

Le but de ce document

Les principes globaux de co-développement de la santé et du bien-étre et de construction de communautés résilientes (voir p. 9) sont au ceeur méme de la
santé communautaire intégrée. En dépit d’un large consensus sur les bénéfices qui en résultent, il y a un manque de clarté quant a la maniere d’y parvenir

et assez peu d’exemples de ce a quoi cela ressemble en pratique. Ceci se refléte aussi dans le peu de littérature consacrée aux approches participatives en

santé publique.

Le but de ce document est de soutenir tous ceux qui cherchent de I'inspiration et des exemples pratiques de la maniére de favoriser et de faciliter une plus

grande participation de la communauté et un engagement de personnes ayant une expérience vécue en vue d’améliorer la santé et le bien-étre des gens.
Le document est organisé en quatre sections :

Qu’est-ce que tous les acteurs de changement ont en commun ?

] Commentles acteurs de changement TransForm valorisent-ils et mobilisent-ils les personnes ayant une expérience
vécue ?

Comment les acteurs de changement TransForm facilitent-ils la participation de la communauteé ?

Nouveaux modes de travail
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Qu’est-ce que
les acteurs de
changement ont

tous en commun ?



Tous les acteurs de changement partagent les principes de la SCI'° de permettre la participation afin de co-développer la santé et le bien-étre et de con-
struire des communautés résilientes et ils en font la base de leur pratique. Tous ont osé s’écarter de la maniére ‘normale’ ou traditionnelle de faire les
choses, en se concentrant non pas sur la gestion du systeme actuel mais sur la création de nouveaux modes de travail, plus efficaces dans leurs con-
textes, pour les personnes et les communautés dont ils s’occupent. Cela demande du temps, de la patience et de la persévérance. Plusieurs acteurs de

changement ont noté qu’il était important de voir ’échec comme une opportunité pour faire mieux la prochaine fois. Cette section décrit six éléments

que tous les Acteurs de changement ont en commun.

Des modeles de gouvernance qui refletent de larges
alliances et une responsabilité partagée de la santé et
du bien-étre de la communauté locale

Les pouvoirs publics restent responsables, au travers de leurs autorités
publiques, et jouent un réle de premier plan pour planifier la santé et le
bien-étre des populations qu’ils desservent et investir dans ces enjeux.
Cependant, étant donné le caractere complexe et interconnecté des défis
auxquels notre société fait face, aucune organisation n’a la capacité ou les
ressources pour les aborder toute seule. C’est pourquoi il est nécessaire de
créer et d’entretenir des alliances intersectorielles et multidisciplinaires,
d’unir les forces et de collaborer avec tous les partenaires : publics, privés et
société civile, y compris les initiatives citoyennes, les réseaux bénévoles, les
écoles, les entrepreneurs sociaux etc. Il est fréquent que des organisations
de terrain comblent des lacunes dans les services publics. Inclure des ex-
perts du vécu dans la gouvernance de la SCI reste inhabituel, mais certains

acteurs de changement montrent la voie a suivre.
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Modeles de gouvernance inclusifs et reflétant
une responsabilité partagée

Piossasco — Inspiré par le mouvement de SCI et dirigé par la
commune, ce partenariat public-privé réunit des autorités socia-
les et sanitaires avec I’'association “La Bottega del Possibile” comme
partenaire principal, une fondation philanthropique (Fondazione
Compagnia di San Paolo), un cours de maitrise en soins infirmiers
familiaux et communautaires, un consortium de services inter-
municipaux, une structure résidentielle, un réseau d’entreprises
coopératives associées et d’autres. La gouvernance du projet est
confiée a la coordination d’un Comité de Supervision (les représen-
tants du partenariat) qui interagit avec une micro-équipe multidis-
ciplinaire. Tous deux sont accompagnés par un “bureau communau-

taire” constitué d’opérateurs désignés par les partenaires, avec des

bénévoles et des représentants d’associations.




CALICO - a commencé sous la forme d’une vision partagée entre plusieurs
associations et citoyens bruxellois aux conceptions identiques qui souhaitaient
se rassembler pour construire collectivement une forme plus saine de vie et de
logement et créer une communauté dans un cadre urbain. Dirigé par un large
partenariat de huit associations, institutions de soins (’hopital universitaire
soutient p. ex. une maison de naissance et une maison de fin de vie), décideurs
politiques et entreprises sociales, le projet a été reconnu comme Action urbaine
innovante et subventionné par le Fonds de Développement régional (FEDER) de
I'Union européenne. Si ses modalités de gouvernance sont complexes et évolu-
ent encore pour refléter le parcours d’apprentissage, les habitants de CALICO en
font intrinsequement partie au travers de deux comités : le Comité de Gouver-
nance (pour les questions générales touchant au projet) et le ‘Comité Care’ (pour
les soins communautaires, y compris les maisons de naissance et de fin de vie et

Paction proactive de quartier).

Foundry - Chaque centre Foundry est opéré par une agence principale qui réunit des partenaires locaux, des fournisseurs de services, des jeunes et des
familles. De plus, il s’engage avec les jeunes de maniere pertinente au travers du Comité consultatif des Jeunes. Cela signifie que les jeunes font partie du

processus décisionnel a chaque étape du projet (conception, mise en ceuvre et évaluation).

aMIcitta — Depuis le début, la création d’un large réseau entre les principales institutions publiques de santé et des ashl engagées dans le domaine de
la santé mentale a été considérée comme une opportunité. Les partenaires comprennent des associations d’experts du vécu, dont La Salute a Testa, une
association non lucrative dont les membres ont une expérience vécue des troubles de santé mentale, et le Rete Utente Lombardia, une association régio-
nale d’experts du vécu, des associations de familles et des soignants de patients souffrant de troubles mentaux ainsi que le Metropolitan Hospital Trust
di Niguarda, la commune de Milan, la Fondazione Cariplo (principal bailleur de fonds), 15 organisations communautaires, dont des coopératives sociales
telles que la Cooperativa Lotta, et d’autres. Les partenaires se sont réunis dans 'intention de supprimer la fragmentation des interventions psychosociales
qui résulte de la multiplicité des sources de financement (services de santé, services sociaux, collectes de fonds, dons privés). Des accords mutuels ont
donné naissance au systeme intégré et a des communautés de pratiques impliquant des experts et des citoyens qui ont congu et suivi toutes les activités
du projet. Malgré I'immense avancée que représente le fait d’atteindre ce niveau d’intégration, aMIcitta observe qu’il peut étre difficile d’équilibrer les

relations de pouvoirs entre toutes les entités impliquées.
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La capacité des communautés locales a gérer des questions com-

plexes de santé publique et les besoins de soins de leurs membres ELZ Regio Aalst - Une Zone de soins de premiére ligne est un réseau d’ac-

tout au long de leur vie dépend du degré auquel les acteurs locaux teurs de premiére ligne (médecins généralistes, travailleurs sociaux, psycho-

et nationaux sont désireux de promouvoir le développement com- logues, organisations de patients) sur un territoire géographiquement circon-

. 2 <P . . .
munautaire et les initiatives de terrain. L'un des éléments clés de scrit et composé d’une ou plusieurs communes. Elle est géree par un Conseil

des soins et se compose de cing poles : soins, bien-étre, autorités locales, per-
la SCI est d’obtenir un soutien d’en haut, autrement dit de man- i ) o o 7
sonnes ayant besoin de soins et de soutien (expérience vécue) et soignants

dataires politiques et d'instances publiques. Il est ainsi plus facile informels, avec des partenaires facultatifs comme des hopitaux ou des étab-

de persuader d’autres de se joindre a’effort (et de le financer). Mais lissements d’enseignement. Dans une telle zone, les échanges d’information
en soi, ce n’est pas suffisant. I’approche ‘bottom-up’ — le terrain, et de connaissances sont cruciaux et les interventions sont coordonnées. On

la communauté — est aussi essentielle au succes. Sans cela, la solu- s’efforce, sur la base d’'une analyse de terrain, de fixer un ou plusieurs ob-
. . . n , jectifs locaux de soins et de bien-étre. L’équilibre entre les approches ‘bot-
tion la plus brillante sur le papier risque de ne pas étre adoptée. . , . o

tom-up’ et ‘top-down’ est toujours délicat.

Un basculement dans les dynamiques de pouvoir

Les acteurs de changement reconnaissent la nécessité de créer une plus grande égalité entre ceux qui fixent actuellement 'ordre du jour et prennent
les décisions et ceux qui ont une expérience vécue, la société civile et des groupes plus marginalisés. La SCI exige une redistribution du pouvoir : d'un
pouvoir détenu par quelques-uns a un pouvoir détenu par tous. Au niveau macro, cela signifie établir des processus inclusifs et prendre des décisions

ensemble (voir 'encadré sur la gouvernance). Pour que 'engagement ait un sens, il faut d’abord valo-

[43
. - , . s Pour
riser P'expérience vécue des personnes en croyant que celles-ci sont les premieres expertes de
que des changements se pro-

leur vie. Sans cela, ce n’est qu'un simple exercice de cases a cocher. Au niveau micro, les duisent, nous devons renoncer & une partie de

acteurs de changement transferent le pouvoir des professionnels aux experts du vécu. notre pouvoir et réfléchir a notre pouvoir et a notre priv-

, . . . . " . . ilege. Et savoir que renoncer a un peu de ce pouvoir est la seule
Les médecins, les infirmiers/infirmieres et d’autres professionnels des soins con- g q p p

. . . . ) maniére d’approcher toute forme d’équité et de justice sociale”
siderent les patients comme des partenaires et vice-versa. En tant que guide pour les

décisions de traitement, les soins orientés sur les objectifs de vie's sont une approche

Leslie Varley
qui facilite ce rééquilibrage du pouvoir. Enfin, les acteurs de changement abordent aussi Association of Aboriginal Friendship Centres,
Canada

les dynamiques de pouvoir entre professionnels.
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Poliklink Veddel et GEKO - Valoriser de maniére égale la contribution de tous a pour
effet de démanteler des hiérarchies. Le personnel d’entretien et les médecins gagnent la
méme chose et toutes les décisions sont prises par des assemblées réguliéres avec la partic-
ipation de toutes les personnes concernées. Les réactions sont massivement positives, un
fort sentiment de camaraderie nait de I'alignement des valeurs et du sentiment d’avoir la

liberté de faire la différence sans devoir demander la permission.

Kwaito - Sa philosophie est que la communauté soit propriétaire des Points de proximité.
Les coordinateurs de I’aide sociale ont un role de facilitation, de participation et de soutien a

ceux qui ont besoin d’aide (accent sur les plus vulnérables).

Solentra — Réalise des Consultations communautaires pour soutenir des personnes ayant un
passé de migrants ou de réfugiés et des besoins de santé mentale. Ces consultations sont axées sur
Pamélioration de la résilience de la personne. Un psychologue de Solentra définit, avec I'instance
qui a orienté la personne (organisation sociale, école, département de la justice, etc), la personne et
ceux qui constituent ou pourraient constituer un réseau de soutien, le ‘plan de traitement’ selon une
vision large de la santé. Lors de ces consultations et avant qu’un traitement (individuel) spécialisé
ne soit entamé, la personne est un partenaire actif et a égalité pour définir le probléme et construire

la solution.

aMIcitta — Les experts du vécu sont des collégues sur le méme pied dans les équipes de budget

personnel de santé.

Poliklinik Veddel - Hamburg

Martine Vallarino et Luca Boccanegra d’aMlIcitta
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Les déterminants sociaux de la santé sont considérés comme indissociables des soins

“Pour- 1l est désormais bien admis que les conditions dans lesquelles on nait, on grandit, on vit, on travaille et on vie-

quoi soigner les gens et illit ont une influence sur la santé. Il y a une différence cruciale entre demander aux gens de s’en sortir eux-

puis les renvoyer dans les conditions meémes et les aider a s’en sortir. En fait, les gens ne sont pas toujours capables de se prendre en charge ou

qui les ont rendus malades ?” . . ’s A N .y .
de suivre des conseils parce qu’ils ne controlent pas les problemes socio-économiques plus larges auxquels

ils sont confrontés. Un médecin peut encourager quelqgu’un a faire plus d’activité physique et a adopter un
Michael Marmot p ger quelq p physiq p

régime alimentaire plus sain, mais la personne peut ne pas avoir le temps de préparer des repas sains ou ne pas

avoir acces a des lieux adéquats pour faire de 'exercice. En matiere de santé mentale, la prise en compte des déterminants soci-
aux est un élément crucial du processus de rétablissement pour ceux qui souffrent de troubles mentaux durables. Le logement, le travail et la formation
ainsi que I'inclusion sociale font partie des objectifs du projet de vie d'une personne. La gestion des aspects cliniques n’est qu'un élément parmi d’autres
qui, pris isolément, ne conduit pas au rétablissement. Les acteurs de changement TransForm ont tous une conscience aigué des contextes de vie des gens
et cherchent de maniére proactive a améliorer leurs conditions globales d’existence, ce dont ils font une composante essentiel du ‘care’. Les approches qui
abordent les déterminants sociaux de la santé agissent en fait essentiellement pour le bien-étre de tous, non seulement de ceux qui sont en situation de

vulnérabilité, et elles sont donc préventives par nature en réduisant le risque de tomber dans de telles situations.

S’attaquer aux déterminants sociaux de la santé

Solentra soutient des réfugiés, des demandeurs d’asile et des migrants ayant des besoins de
santé mentale en utilisant une méthodologie de sa propre conception qui prend en compte le
contexte individuel (école, milieu socio-économique, lois fédérales et religion) et les relations
entre ces éléments. Ce ‘systéme écologique’ est souvent négligé, sous-estimé ou méme ignoré
par les institutions classiques de soins et d’aide sociale, en particulier avec des personnes en
situation vulnérable. Les Consultations communautaires (voir p. 29) donnent lieu a des plans
partagés qui exigent souvent de mobiliser d’autres acteurs pour s’attaquer aux déterminants
sociaux de la santé. Cette approche sur mesure d’acteurs formels et informels qui se réunissent
pour prendre en compte les besoins de la personne aidée favorise 'intégration de celle-ci dans

la société et constitue la base de son bien-étre. _ o o
Dessins d’enfants réfugiés en thérapie
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Ikambere soutient des femmes en situation vulnérable souffrant de maladies chroniques F
— sida, diabéte, obésité, hypertension — non seulement en les aidant a gérer 'aspect médi-
cal du probléme, mais aussi en s’intéressant a leurs besoins socio-économiques plus larg-
es. Une équipe multidisciplinaire comprenant des travailleurs sociaux, des éducateurs, des
médiateurs, des professionnels de 'intégration, un diététicien et un coach fitness a mis au
point une approche communautaire intégrée afin d’accompagner ces femmes vers ’empow-
erment. Cette méthodologie change leurs conditions de vie, leurs habitudes et leurs compor-
tements grace a un suivi individuel et a des ateliers collectifs destinés a améliorer leur prise
en charge sociale et thérapeutique et, en fin de compte, leur qualité de vie. Afin de prendre
en compte tous les déterminants sociaux de la santé et de renforcer son action, Ikambere
a aussi constitué des partenariats locaux avec des services d’aide au logement, d’emploi ou

d’accés aux droits et compte a présent une trentaine de partenaires opérationnels dans la

région
Ikambere - classe d’exercices

CALICO a entrepris de relever les principaux défis qui ont un impact
sur la santé de personnes en errance dans les villes, comme un logement
abordable de qualité, la solitude, les transports et ’accés aux espaces verts.
CALICO assure un acces au logement dans le cadre d'un Community Land
Trust et un soutien économique et social, en plus d’'une dimension d’aide
plus directe grace a une maison de la naissance et une maison la fin de vie.
Il y a une relation forte avec I’hopital universitaire et des professionnels
alliés de la santé pour soutenir des patients souffrant de maladies chro-
niques ou ayant des besoins de soins a long terme afin qu’ils conservent

leur autonomie a domicile.

CALICO
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GEKO et Poliklinik Veddel cherchent activement 4 aller 4 la rencontre des communautés avec lesquelles ils collaborent et aident des citoyens locaux
a s’organiser collectivement pour articuler leurs problémes et défendre leur cause. Ils s’efforcent aussi d’identifier des solutions communes a des combats
précédemment percus comme des problémes individuels, comme les hausses de loyer et les expulsions. Le travailleur communautaire de Poliklink Veddel
a aidé un groupe d’environ 100 locataires menacés d’expulsion de leur logement social a s’organiser, a se faire soutenir par un avocat et a avoir des réunions

avec des politiciens, la presse locale et les propriétaires pour demander, avec succes, que le batiment soit rénové et que les locataires ne soient pas exclus.

aMIcitta soutient directement les bénéficiaires d’un budget personnel de santé par divers moyens : des appartements en (semi-)autonomie, une aide fi-
nanciére, une aide a 'emploi ou a la formation, des opportunités d’inclusion sociale ou de socialisation (activités gratuites ou & prix réduit). aMIcitta plaide
pour que les ressources attribuées aux établissements résidentiels de santé mentale (qui absorbent prés de 70% des ressources) aillent a des projets commu-

nautaires, observant que les moyens économiques d’un placement résidentiel permettent de financer au moins trois placements dans la communauté, avec

un plus grand effet.

Les relations humaines, au cceur de la facon de travailler

L N , . ‘s . “On
L’ironie est que les systemes actuels de santé et de soins n’ont pas été congus pour ‘soign-

s . e . . . . . n’accordait aucune place
er’, mais pour ‘guérir’ aussi efficacement que possible. Les personnes qui choisissent )’
. ) . . . .. . aux relations dans UEtat providence, parce qu’on
cette profession parce qu’elles pensent vraiment avoir un impact positif sur la vie
} , L., , pensait au mieux qu’elles n’avaient aucune importance et au
des gens sont souvent usées, frustrées et épuisées parce qu'on ne leur donne pas . .
o, , , o - ., pire qu’elles entravaient le progres social. Un processus de réforme
le temps ou la flexibilité de s’occuper réellement des gens et de ‘faire soin’ avec , . . - -
. . . ., .. L. . centreé sur le controle et la gestion a encore plus limité les possibilités de
eux. Leur charge de travail oblige ces professionnels a gérer 'immédiat et a . ‘ . o .
) rapports humains dans les systemes existants. Aujourd’hui UEtat providence
se battre pour pouvoir prendre en compte le contexte plus large ou prendre le ) e . ,
. . ) . se concentre sur Uefficacité des investissements et des résultats, en nous
temps de connaitre ceux qu’ils aident. Reconnaissant ce probleme de concep- 0 .. .
prenant au piege des cultures et des mécanismes de transaction et en

tion, les acteurs de changement TransForm ont recherché créativement des o .,
limitant les rapports humains.

moyens des moyens de trouver du temps pour apprendre a se connaitre et par-

venir a cette relation humaine. Se sentir relié, compris et soutenu est un fondement .
Hilary Cottam

important du bien-étre. Radical Help
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Relation humaine

Ikambere est né du désir d’accueillir une communauté de femmes migrantes atteintes du
VIH/sida a Paris, de leur offrir un lieu amical et chaleureux ou elles pourraient se reposer,
prendre leurs médicaments, rire et pleurer : un lieu stir ou les femmes peuvent nouer des liens
autour de la cuisine et des repas et partager leur expérience de la maladie et de la migration, qui
est souvent violente et traumatisante. Sans la confiance et les relations développées grace a cet
aspect ‘doux’ d’Tkambere, elles ne seraient pas capables d’assurer un large éventail de soutiens

aussi bien qu’elles le font maintenant.

Ikambere

De Lovie, un partenaire de Kwaito établi dans le Westhoek, une région
isolée de Flandre, arépondu au besoin de réinsuffler de la vie dans des villages flamands
qui ont souffert de dépopulation et d’une perte de services publics et privés. Des ‘Points de
proximité’, créés par chaque communauté avec le soutien de coordinateurs et animés par des
personnes handicapées, sont des poles vivants qui abritent des bibliotheques, des boutiques
en partenariat avec des producteurs locaux, des cafés, des boulangeries mobiles, des aires de
jeux et des activités pour enfants ainsi que des lieux de réunion qui peuvent étre loués pour
diverses activités communautaires. Bien qu’elle n’existe que depuis environ 5 ans, 'initiative

a déja créé des liens et des réseaux de soutien entre les habitants.
De Lovie, partenaire de Kwaito - un des centres de voisinage

#Com.viso organise une série d’activités sociales, comme des soirées de jeux pour personnes 4gées ou des repas communautaires, qui sont un moyen
de nouer des relations et d’établir de la confiance avec les gens afin de pouvoir apporter une aide de maniéere plus naturelle lorsqu’elle est nécessaire. Cette
approche sert a accroitre le capital social et est un facteur de protection pour la communauté. I’animateur a un réle crucial pour faciliter et alimenter les

rapports informels.

La philosophie de Solentra est qu’il faut toute une société pour soigner les traumatismes de la guerre. L'intégration dans la nouvelle société, qui permet de

vivre des relations humaines bienveillantes, est une condition nécessaire pour soigner ces traumatismes.
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Ce n’est pas seulement la relation entre les professionnels des soins et de I’aide et les personnes qui doit étre renforcée. La relation entre les membres
de la communauté est sans doute tout aussi importante — bien que ce soit encore un domaine qui, souvent, n’est pas mesuré, valorisé et donc investi.
Ceci est lié a la question de I'acces et de ’'approche proactive. Malgré I'importance de la recherche et d’outils tels que la stratification de la population
pour mieux cibler la prise en charge, il n’est pas toujours possible pour les ‘services’ d’identifier les personnes qui sont le plus dans le besoin. Les gens
connaissent bien leur famille, leurs amis et voisins. Ils sont souvent les mieux placés pour identifier qui a besoin d’aide et comment. Les acteurs de
changement ont tous imaginé des manieres intuitives et naturelles de nouer des relations avec et entre les gens. Ils créent une ‘proximité’ entre les
gens et avec les professionnels, augmentant le nombre de relations et améliorant ainsi ’acces a un large éventail de dispositifs de soutien. Accroitre le

capital social améliore la capacité des gens a affronter 'adversité, autrement dit leur résilience.

Fusion des soins formels et informels

Toutes les initiatives des acteurs de changement valorisent ce qui serait considéré comme des interventions ‘informelles’ et les fusionnent avec de
plus formelles. Ils élargissent de cette maniere notre compréhension et la définition de ce qu’est ‘soigner’ et ‘guérir’. La large gamme d’activités des
acteurs de changement’ illustre ce que signifie vraiment prendre soin I'un de l'autre, au-dela du concept traditionnel fortement médicalisé. Parmi les

exemples, il y a 'approche de Kwaito visant a promouvoir indirectement les soins et les équipes de pairs des Communautés soignantes.

Solentra - En créant un réseau de soutien
sur mesure autour de la personne nécessitant
une thérapie du traumatisme, les réseaux for-
mels de Solentra et de I’organe orienteur sont

ris en compte, ainsi que les propres réseaux . .
p pte, 4 prop Solentra - Projet photovoice

informels de la personne, y compris dans co-créatif dans lequel de jeunes
son pays d’origine. Par exemple un ou une réfugiés (15-24 ans) explorent
avec avec un psychologue trans-
culturel les effets de la pandémie

, ) de COVID-19 sur leur bien-étre
Penfant maintenant réfugié en Belgique. mental.

grand-pére/mere qui est resté au pays mais
qui jouait un grand réle dans I’éducation de
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Plusieurs acteurs de changement investissent dans la création d’occasions d’activités de loisirs pour des personnes qui n’y auraient normalement
pas acces. Cela procure un répit bienvenu a des personnes marginalisées, isolées ou en situation vulnérable. La socialisation, comme moyen pour
favoriser les relations, les réseaux, le capital social et la résilience, est donc un prérequis crucial a notre bien-étre. Ces aspects plus ‘informels’ des
soins et leur impact sur le bien-étre ne sont pas souvent mesurés et sont donc sous-estimés quand il s’agit de concevoir, de planifier ou d’investir
dans la santé et les soins. Et pourtant, les réseaux sociaux sont reconnus comme des déterminants de la santé. Les activités sociales et la création

d’une proximité entre les gens est souvent le point de départ de ’action des acteurs de changement.

Cette fusion des soins formels et informels et ces nouvelles

formes de prise en charge ne se produisent pas spontané- Volontaires — une fonction qui contribue a insuffler du temps

ment, mais requierent une impulsion forte, coordonnée et dans le systeme

soutenue (incluant le financement, le leadership, la gou-

vernance, le personnel et la formation, la recherche). Les Les volontaires sont en général des non-professionnels de divers milieux issus des com-

. . . . R . munautés au service desquelles ils sont, qui offrent gratuitement leur temps et leur aide.
volontaires jouent aussi un important role de soutien dans ) o ) )
Avec relativement peu de formation, ils sont capables de compléter les professionnels

plusieurs de ces projets. rémunérés, en signalant et en améliorant I'acces aux services, en particulier lors que les
ressources sont limitées, en prodiguant des conseils et de ’aide de diverses manieres. Ils
favorisent aussi un sens d’appropriation par la communauté. Attirer et conserver des vo-
lontaires est un autre enjeu sur lequel les acteurs de changement concentrent constam-

ment leurs efforts.

Parma WelFare

#Com.viso
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Démontrer que la SCI est plus efficace que les systemes actuels de gestion de crises,

comme pendant la pandémie de covid-19

“Nous

“Méme “Les groupes communau-

. avons réussi pendant
avant le covid, nous

taires n’ont pas été impliqués dans

la planification de la réponse au covid la pandémie a faire des choses qui

avions identifié les personnes

, . o : ,
- ; . r r
vulnérables dans notre communauté, et cela a été une erreur. Nous connais- n‘auraient pas été possibles en d’autres

. v S T . ] : temps. L’urgence a trouver des réponses dans
nous les avions aidées a bien vivre dans leur sions bien les femmes que nous soutenons P g P

cette situation a ‘aidé’ a développer des stratégies de

et elles nous faisaient confiance, donc nous

environnement domestique... La confiance était

o o e O [ G T e e pouvions les toucher, voir comment elles al- collaboration qui auraient pris beaucoup plus de
temps avant le covid.”

aidions a traverser la pandémie” laient et ce dont elles avaient besoin et mo-

@ e 0000 e 00 0000000000000 00

e et e biliser et adapter notre soutien beaucoup plus
Parma WelFare

Piossasco rapidement que le systéme de santé. Pendant la

pandémie, certains de nos fondateurs et partenaires

ont compris U'importance de ce que nous faisons ”

@ e e 000000 0000000000000 0000 00 00

Des le début de la pandémie, Trans- Tkambere

Form a récolté des réflexions et des , . .
Expériences du Covid

expériences de pratiques de SCI dans

,_ . A b . o, 0 . 4 . .
une série de blogs. De méme, I'Interna- Caring Communities - entraide dans la rue. Lors de la pandémie de Covid-19, beaucoup de cl-
tional Foundation for Integrated Care a iniques de soins de premiére ligne et de refuges ont été démantelés, moins de gens se sont présentés,
compilé des expériences et a organisé des abris pour SDF ont été fermés (et avec les hivers canadiens, ¢’est mortel). La situation était grave et

R . o les systémes actuels de soins inopérants. Les Communautés soignantes de Montréal ont décidé d’élar-
des webinaires sur le sujet. Les expéri- y p

gir leurs équipes de SCI a des personnes ayant toute une série d’expériences (voir figure x), y compris
ences de nos acteurs de changement’ , .
des pairs ayant connu le sans-abrisme. Leur intégration a aidé a instaurer une confiance avec des per-

montrent comment les soins commu- BT . q .
sonnes marginalisées, a jeté des ponts entre des professionnels et des ressources de la communauté et

. . /’
nautaires sont souvent mieux placés a apporté de I’espoir. Avec ’extension et la diversification de leur équipe, les pairs ont créé un cercle
pour venir en aide a des gens en situa- d’apprentissage et de soutien mutuel. Ils ont ainsi réussi a rendre visible 'invisible et ont ouvert des
tion de crise — ils connaissent les gens portes a une diversité de pairs travaillant avec des professionnels™.

et la meilleure maniére de les toucher

et de les aider.
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Méme si le fait d’avoir établi des relations fortes avec et entre les membres de la communauté a incontestablement aidé a gérer la crise, une période

prolongée d’isolement rend difficile le maintien de ces relations. Il y a néanmoins eu des solutions créatives a ce probléme.

Ikambere - Depuis le début de la pandémie de Covid-19, les soins communau- Les Points de proximité de Piossasco a centré ses actions pour
taires d’Tkambere se sont avérés essentiels pour fournir un soutien global a des Kwaito / De Lovie’s ont contrer I'isolement, notamment pen-
femmes en situation vulnérable. Dans le cadre de la pandémie, de nombreuses été les seuls magasins qui sont dant les périodes de confinement, en
bénéficiaires d’Tkambere ont souffert d’isolement et d'une perte de revenus, des restés ouverts pendant la pan- mobilisant des volontaires dans la
défis majeurs qui s’ajoutent a leurs problémes sociaux existants : origine mi- démie parce qu’ils étaient con- communauté pour suivre et prendre
grante, santé fragile, conditions de vie tres précaires et isolement. sidérés comme fournissant soin de personnes agées.

des services essentiels.

Solentra - Opérant dans un secteur caractérisé
par des crises, Solentra meéne des activités qui sont
constamment adaptées a la situation et aux de-
mandes et besoins du public cible. Durant la pan-
démie, I’association a lancé un centre d’assistance
de réduction du stress en arabe et en farsi (deux
langues importantes de la population de réfugiés
en Belgique). L’initiative a été reproduite lors de la
crise ukrainienne. Solentra forme aussi des psy-
chologues parlant la langue des réfugiés et spécial-

isés dans le traitement des traumatismes en vue )
Solentra - Session de groupe avec des enfants

d’améliorer I’acces aux soins de santé mentale. e . S
réfugiés ukrainiens

#Com.viso’s a dii annuler ses activités durant la pandémie. Les personnes agées qui avaient pris ’hab-
itude d’avoir des contacts sociaux réguliers en ont souffert. Mais les animateurs ont continué a aller a leur
rencontre et a les impliquer de maniére ludique, réussissant ainsi a ce qu’elles se sentent moins seules et
mieux soutenues aux moments les plus difficiles. Les animateurs se sont inspirés de tableaux célebres, les
ont fait correspondre a des seniors du quartier et les ont recréées en faisant d’eux les protagonistes. Les ré-

sultats ont été magnifiques et méme parfois droles. C’est devenu une exposition itinérante.

#Com.viso
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Comment

les Acteurs de
changement
TransForm
valorisent-ils et

impliquent-ils

les experts du vécu ?




Le droit d’étre acteur de ses soins au plus haut niveau de santé possible est

un élément fondamental des droits humains.

Méme s’il semble maintenant y avoir un consensus général sur la nécessité
de coproduire les soins avec des personnes ayant une expérience vécue des
soins de santé et de I'aide sociale, on arrive rarement a le faire dans la pra-
tique. La recherche est en train de rattraper son retard pour comprendre
les nombreux roles que ces personnes peuvent jouer dans 1’élaboration de
la vision, la planification et la mise en ceuvre des soins intégrés et examine

quelles aides leur permettraient de remplir ces fonctions.

Il y a deux grands aspects liés a la valorisation et a ’engagement des ex-
perts du vécu. Il s’agit d’'une part de reconnaitre et de valoriser le fait que
ces personnes sont des experts de leur propre vie et jouent un role majeur
dans la conception, la mise en ceuvre et I’évaluation de leurs trajets de soins

(en notant bien str que tout le monde ne peut pas étre impliqué de la méme

Les experts du vécu — une innovation qui montre
la voie en santé mentale

Cela fait 45 ans que la révolution de Franco Basaglia dans la maniere
dont nous concevons et soutenons la santé mentale a commencé a
se propager dans le monde. Ancrée dans le paradigme du rétablisse-
ment, 'une des principales innovations était la présence active de
personnes ayant une expérience directe de la maladie mentale (ex-
perts du vécu ou pairs aidants) qui deviennent des sujets actifs et
responsables au lieu d’étre des “réceptionnaires de soins”. L’accent
est mis sur la coproduction des soins. Depuis lors, nous avons fait un
long chemin pour reconnaitre que les personnes ayant toutes sortes
de parcours de vie et d’expériences sont les mieux placées pour sou-
tenir leurs pairs. Les acteurs de changement ont élargi leur rdle, tant
en santé mentale que pour d’autres maladies.

L’Organisation mondiale de la Santé est en train de co-créer un
cadre pour un engagement pertinent de personnes vivant avec

des maladies non communicables et avec des troubles mentaux.

Son lancement est prévu au printemps 2023.

maniére, ce qui doit étre pris en compte et nécessite des approches adaptées). Un autre role important joué par les experts du vécu est celui d’étre
expert d’'une affection / maladie / situation particuliere de vulnérabilité et de pouvoir fournir, comme pairs, une aide a d’autres personnes vivant

dans des conditions similaires.

Les personnes ayant une expérience vécue sont une ressource précieuse. Elles sont capables de soutenir leurs pairs d’une maniere dont les profes-
sionnels ne sont pas capables. Elles comprennent mieux la personne et peuvent établir un lien a un niveau différent. Il leur est ainsi plus facile de
trouver la bonne maniére de l'aider. Leurs contributions sont complémentaires a celles des professionnels et dans les cas ou elles font partie d’'une
équipe multidisciplinaire, elles prennent rapidement une valeur inestimable. Des aspects tels que les rémunérations / salaires et la formation sont

importants, comme ils le seraient pour n’importe quel autre expert.
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Les personnes ayant une expérience vécue peuvent aussi comprendre des membres de la famille ou des aidants proches. Centro Paideia implique par

exemple les fréres et sceurs dans ses activités et ceux-ci finissent souvent par devenir des volontaires qui soutiennent le programme.

Nous avons demandé aux acteurs de changement TransForm comment ils impliquaient les experts du vécu et voici ce qu’ils nous ont dit.

Donner un pouvoir d’action aux experts du vécu, amplifier leur voix a tous les niveaux
Les acteurs de changement ont identifié trois objectifs centraux pour parvenir a cela :
a - Relier entre eux les experts du vécu, constituer des réseaux

Le nombre donne toujours du pouvoir, et il n’en va pas autrement pour les experts du vécu.

Le pouvoir du nombre

Le Rete Utente Lombardia, une association d’experts du vécu fondée en 2014 et faisant partie
de Pinitiative aMIcitta, a réalisé des choses incroyables en se réunissant. Sous le slogan ‘rien
sur moi sans mofi’, elle donne I'occasion a des experts du vécu de faire des choix au sujet de leur
propre vie en gérant des projets locaux de santé mentale (ex. La Salute a Testa) tout en ceuvrant

pour produire un réel basculement de pouvoir par leur réle politique.

Centro Paideia relie des familles confrontées a des situations similaires en leur donnant
un pouvoir d’action et en les aidant a étre plus efficaces tout en accroissant les ressources de la
communauté pour fournir un soutien. Permettre a des fratries d’enfants handicapés de rencon-
trer d’autres fratries vivant des situations similaires et de passer du temps ensemble réduit leur

sentiment d’isolement.

Centro Paideia - activités pour les fréres et sceurs
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b - Soutenir / faciliter la participation des experts du

vécu a des processus décisionnels

Il y a un grand nombre de raisons et de motivations pour
lesquelles des experts du vécu souhaitent s’impliquer dans
des processus décisionnels : entre autres pour s’attaquer a
la discrimination, inciter des services a refléter la diversité
des communautés, changer des pratiques professionnelles et
organisationnelles, empécher une détérioration de la qual-
ité des soins, améliorer I’acces a I'information, soutenir les
choix thérapeutiques du patient ou combler une lacune dans
Poffre de services. Tout le monde ne souhaite pas s’engager

de la méme maniére et au méme niveau.

Il y a pour le moment un manque de connaissances et de re-
cherches quant a la meilleure maniere d’aider des experts
du vécu a devenir des agents de changement. En fait, une
recherche est actuellement menée par les universités de Bir-
mingham et de Toronto et par le Leiden University Medical
Centre. Elle inclut des interviews d’experts du vécu qui ont
pu influencer les soins intégrés a un niveau local ou national
dans différents pays pour comprendre comment ils voient
leur réle ainsi que les barriéres et les éléments qui facilitent
leur implication. Parmi les facteurs facilitants qui ont été

identifiés :

d) Para mayor informacion, favor de contactar al Professor Robin Miller,
University of Birmingham (email: r.s.miller@bham.ac.uk)

facilité notre insertion professionnelle, en

La formation régionale pour experts du vécu en Lombardie

La premiere formation régionale pour experts du vécu en Lombardie s’est dérou-
lée en 2019. Elle était financée par le Ministere du Travail et des Politiques so-
ciales tandis que la Région de Lombardie (DG Politiques sociales, Logement et
Handicap) en assurait la promotion. Les participants a la formation provenaient
de divers centres, associations et coopératives de santé mentale. En plus du cours
théorique en classe, qui abordait des sujets tels que les troubles de santé mentale,
la pharmacologie et Tanimazione’ (comment promouvoir des comportements
sains), les participants devaient aussi faire un stage comportant environ 200
heures d’expérience de travail pour obtenir le certificat d’expert du vécu qualifié.
Pour l'instant, ce n’est pas encore un titre reconnu au niveau national, méme si
on s’efforce de parvenir a cela. A la suite de la formation, certains experts du vécu
ont été sélectionnés pour participer au projet aMIcitta. L’expérience des partic-
ipants a été étudiée par des focus group facilités par un étudiant en maitrise de
l'université de Parme. Un livret (en italien) a été consacré a cette formation inno-

vante et & son programme et est disponible sur demande.

Le role des experts du vécu n’est pas seulement d’avoir une expérience vécue de la
maladie mentale, mais résulte aussi de leur proces-

“L’une sus personnel de rétablissement, combiné

des choses les plus a une formation spécifique en santé

importantes est que la formation a mentale comme aidant proche. C’est
un processus d’apprentissage per-

Poccurrence avec aMlcitta” manent.

Luca Boccanegra

expert du vécu
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Des investissements a long terme pour accroitre la confiance en eux et les compétences communicationnelles des experts du vécu

Des possibilités de fonctions rémunérées s — pour ne pas devoir dépendre de ses revenus

Des leaders / cliniciens exercant une influence, qui apportent un soutien, investissent du temps et de 1’énergie et développent une relation de

collaboration

Des structures et des systemes intégrés afin de faciliter 'engagement, y compris des points de contact reconnus et outillés

Se retrouver autour de la table sur un pied d’égalité pour développer une initiative

Des occasions d’apprentissage partagé avec des chefs de service

Une politique légale de responsabilité pour impliquer les experts du vécu

Des autorités locales /nationales qui donnent 'occasion d’élaborer une politique / des programmes.

Actuellement, la maniere dont les experts du vécu sont
soutenus ou réussissent a participer se fait tres sou-
vent au cas par cas. Ils ont tendance a apprendre sur le
tas — la plupart sont ‘jetés dans le bain’. C’est tres dif-
férent des professionnels, qui suivent une formation et
sont peu a peu exposés a des contextes pratiques. Il y a
quelques exemples de personnes qui suivent des cours
avec des professionnels ou de programmes de forma-

tion sur mesure pour experts du vécu.

Certaines des maniéres les plus efficaces, basées sur
Pexpérience d’aMIcitta, d’aider les experts du vécu a de-
venir des agents de changement consistent a leur don-
ner des possibilités de participation a des formations
accessibles, des occasions de volontariat, un soutien a
Pemploi et enfin l'occasion de devenir un membre du

personnel syndiqué.

Des experts du vécu membres de structures de gouvernance

Au Centro Paideia, des parents font partie du Comité de pilotage. A Foundry, le Comité
consultatif des Jeunes est un élément clé de la gouvernance.

ELZ Regio Aalst — des experts du vécu — appelés en Flandre ‘personnes ayant besoin de
soins et de soutien’ — sont représentés au Conseil des Soins, qui est ’organe de gouvernance
de la zone de soins de premiere ligne, une organisation non lucrative. Ils participent aussi a
un groupe de travail, en se concentrant sur les besoins et les préférences des personnes ayant
des besoins de soins et de soutien et ils peuvent exercer un impact tant sur la politique que
sur des projets concrets de terrain. Les membres de ce groupe de travail peuvent étre des pro-
fessionnels, comme des collaborateurs d’une organisation de soins informels, ou des experts
du vécu. Une consultation est en cours au sujet d’une politique a long terme sur la maniere de
renforcer la voix des experts du vécu dans la Région et de les intégrer dans le fonctionnement

de Porganisation. Il est admis que le ‘quoi’ et le ‘comment’ au cours de ce processus participa-

tif sont définis par les experts du vécu. Les résultats seront mis en ceuvre en 2023.
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Le septieme principe sous-jacent a la SCI est celui du suivi, de ’évaluation et de ’'adaptation (voir encadré 1). Les sept principes d’efficacité servent de cadre
ouvert pour guider ceux qui cherchent a mettre en place la SCI. Savoir comment mesurer ce qui compte réellement pour les personnes censées bénéfic-
ier d’une intervention, et non I'information demandée par les bailleurs de fonds, est 'un des principaux problémes rencontrés en matiére de mesure et
d’évaluation. Tous les acteurs de changement reconnaissent que ’évaluation destinée a 'apprentissage et a ’adaptation est un élément important de la
transformation du systeme et de la maniere dont nous valorisons les experts du vécu. Plusieurs ont mené des recherches et des évaluations ou sont en
train de le faire. Et pourtant, c’est peut-étre le domaine le moins développé parmi les initiatives innovantes. C’est aussi celui qui a le plus de potentiel d’ave-

nir. Plusieurs approches et méthodologies d’évaluation sont disponibles. L’encadré ci-dessous illustre certaines utilisées par des acteurs de changement.

Approches participatives et orientées sur I’action de la recherche et de I’évaluation

Poliklinik Veddel a entrepris de rechercher les déterminants sociaux de la santé en partenariat avec la communauté, en recrutant des chercheurs com-
munautaires dans ’équipe de recherche. Celle-ci comprenait trois chercheurs du monde universitaire et huit chercheurs qui sont des experts dans leurs
communautés. Au début du projet, ces derniers ont eu I'impression qu’ils alimentaient simplement le travail des chercheurs universitaires, mais un pro-
cessus d’appropriation, débouchant sur un réel partenariat, s’est mis en place au fil du temps. Les chercheurs communautaires ont pris les commandes,
tant pour fixer I’agenda de la recherche que pour interpréter les résultats ou mettre en ceuvre les idées ou solutions qui en ont résulté. Cette approche
montre non seulement qu’il est possible de mener une recherche autrement, en partenariat avec ceux qui sont destinés a en bénéficier, mais aussi que c’est

un moyen extrémement efficace de transformer la fagon dont nous concevons les systémes de soins.

Piossasco a effectué ce qui est appelé une ‘évaluation de 'empowerment’, le but étant de rendre plus probable la réussite du programme en fournissant
a toutes les parties prenantes des outils permettant d’évaluer la planification, la mise en ceuvre et 'auto-évaluation de leur programme tout en intégrant
I’évaluation dans le cadre de la planification et de la gestion du programme. Cela inclut une évaluation aussi bien des processus que des résultats et com-
bine des approches quantitatives et qualitatives. Sur le plan quantitatif, des échelles validées internationalement ont été utilisées pour évaluer le risque de
fragilité, Pautonomie et la perception de la qualité de la vie. Au niveau qualitatif, il y a eu des focus groups réunissant toutes les personnes impliquées dans
le projet, y compris la micro-équipe, des experts de terrain, des volontaires et des bénéficiaires, ainsi que des interviews individuelles de bénéficiaires et
de parties prenantes. L’aspect sans doute le plus innovant en termes d’évaluation d’avoir réussi a mesurer des choses qui comptent et des avantages pas
encore pris en compte par les évaluations, comme le capital social. Parmi les indicateurs pour cela, il y a le nombre de bénéficiaires qui sont devenus des
volontaires, les réseaux intergénérationnels créés, les groupes d’entraide spontanés, 'engagement politique des acteurs et le capital social et économique
généré. Le rapport en italien est disponible sur demande.

33




“L’évaluation évolutive est

une approche évaluative qui soutient la création

et la mise en ceuvre d’interventions dynamiques, complexes
/’ . /’ .
Une évaluation évolutive de Foundry et innovantes, avec la possibilité de prises de décisions et de

corrections en temps réel ”

L’évaluation évolutive est consommatrice de temps et de moyens. Foundry a engagé un e
spécialiste a temps plein et deux assistants a temps partiel. L'information doit étre partagée Patton. 2010

2l
tout au long du processus et il y a un besoin de flexibilité, de réflexion et d’adaptation pour refléter

les constats.

1l était clair depuis le début de la phase de faisabilité que Foundry ne pouvait pas étre simplement compris comme une intervention dans un “systéme”
spécifique, défini et limité ou étre correctement représenté en utilisant une approche traditionnelle de modélisation de programme. Foundry doit plutot
étre pergu comme un effort pour transformer le paysage politique de services et de soutien pour les jeunes et leurs familles afin de créer un nouveau
systeme de prise en charge, a la lumiére d’'une compréhension des comportements émergents dans un systeme adaptatif complexe. L’évaluation évolutive

s’est ancrée dans ces deux concepts qui ont fourni le fondement théorique pour évaluer I’évolution adaptative de ’'ensemble du mouvement Foundry.

Plus de 150 observations ethnographiques de participants et de non-participants au sieége central de Foundry et dans 6 sites de Foundry, une analyse de
documents, des interviews individuelles semi-structurées et des focus groups ont été réalisés en deux ans avec environ 115 personnes, dont du personnel
de Foundry et de diverses agences (partenaires), le Conseil de gouvernance et des conseillers familiaux et pour la jeunesse.

Tout au long de cette évaluation, l’attention s’est
portée sur la fagon dont des valeurs et des princi-
pes clés s’articulaient, évoluaient et se consolidaient
entre et parmi les acteurs du mouvement Found-
ry de maniére a fournir un langage partagé et une
série d’engagements pour construire un autre type
de prise en charge pour les jeunes et leurs familles.
Ce qui, en retour, a mobilisé les moyens nécessaires
(y compris la volonté politique) pour réaliser une
transformation du systéme au-dela de la comparti-

mentation administrative et financiere des services.
Centre d’évaluation de la santé et des résultats scientifiques
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d - Des experts du vécu comme enseignants

Lors du projet aMIcitta, des experts du vécu ont aussi été amenés a donner des exposés et des séminaires pendant le cours de psychologie clinique

a ’Université de Pavie (en inspirant également certains projets de thése).

La Maison de la Santé mentale a Strasbourg travaille pour sa part a créer une Université populaire de la Santé mentale. Le projet est que des pro-
fessionnels y partagent des informations avec le public, mais aussi que des experts du vécu y donnent des cours a des professionnels et a des uni-

versitaires.

Tkambere meéne avec succes un programme d’éducation pour professionnels de la santé, y compris pour étudiants en médecins, a la Sorbonne.

Créer des espaces et des occasions de rencontre entre les gens dans un cadre siir, convivial
et dénué de jugement

Plusieurs acteurs de changement soutiennent des personnes confrontées a l'isolement et a la stigmatisation. Le sentiment d’appartenance a une
communauté est encore plus fondamental pour ceux qui ont le sentiment d’étre exclus. Tout le monde a un besoin inhérent d’étre vu, écouté, compris
et respecté. Il est crucial d’offrir un espace str de rencontre avec des semblables, qui comprennent leurs défis mutuels et se voient les uns les autres
comme des personnes a part entiere, sans jugement. Se connecter a d’autres est d’une certaine maniére thérapeutique. Souvent, cela n’exige pas de

créer de nouveaux espaces, mais plutét de faciliter ’acces et en reconsidérant 'utilisation d’espaces et de services existants dans la communauté.

Les acteurs de changement TransForm ont réussi a créer des occasions qui encouragent les gens a se rassembler naturellement et a forger des liens.
Avec le soutien de travailleurs communautaires et de volontaires, ils facilitent toutes sortes d’activités qui donnent envie aux gens de participer, de
nouer des relations et de s’entraider. Il ne faut pas sous-estimer le role des travailleurs communautaires et des volontaires dans ce processus. La
facilitation et le suivi sont cruciaux et exigent des compétences particulieres ainsi qu’un investissement (voir la section sur la main d’ceuvre pour

plus d’information sur les roles).
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Espaces

Maison de la Santé Mentale a for-
malisé un accord entre les associations
locales de santé mentale, le Conseil de
la Santé mentale et d’autres acteurs
spécialisés a Strasbourg, avec la vision
de créer un lieu shr et sans jugement
ou les gens peuvent se réunir et recher-
cher des conseils et un soutien. Il doit
faire office de ‘labo’ pour de nouvelles

idées liées a la santé mentale.

Le projet de Piossasco illustre 'im-
portance d’identifier des espaces phy-
siques accueillant des activités sociales,
des services et des possibilités de vo-
lontariat, qui finissent par étre recon-
nus par la communauté comme des
points névralgiques dans le quartier :
méme le service d’accueil pour seniors
s’est ouvert a des citoyens, des familles
et des soignants.

Centro Paideia a eu d’emblée Pambition
de créer un espace sur et inclusif, faisant
partie de la vie quotidienne, ou des familles
de tout milieu pourraient partager des ex-
périences indépendamment du handicap de
leurs enfants. Le succes est tel que de nom-
breuses personnes qui passent du temps au
Centre ne sont pas conscientes qu’elles ap-
portent (aussi) une aide spécialisée a des en-
fants et des jeunes en situation de handicap.

Les initiatives d’entreprenariat de quartier
de Kwaito sont basées sur des points de
rencontre physiques — les Points de proximi-
té — ouverts a tous les membres de la com-
munauté, et pas seulement aux personnes
ayant directement besoin d’aide, ou toutes les
activités sont organisées en co-création avec
la communauté. Kwaito touche ainsi égale-
ment des personnes qui ne sont pas son pu-
blic cible, comme des personnes en situation

vulnérable (de pauvreté ou de solitude).
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Centro Paideia - espace de jeux pour enfants ouvert a la communauté

Solentra effectue des consultations communautaires
dans des lieux familiers pour son public cible, qui se prétent
a une orientation vers des institutions d’aide sociale, des
écoles, des clubs de sport, etc. Cela contribue a éviter la
stigmatisation de la “psychiatrie”. Solentra ne ‘crée’ pas des
lieux shirs, mais mobilise et soutient plutdt toutes sortes
d’organisations concernées par le processus de rétablis-
sement. Il y a par exemple un partenariat avec un musée
a Bruxelles pour co-concevoir des ateliers artistiques avec
et pour des enfants réfugiés d’une maniere sensible a leur

traumatisme. Solentra a accompagné le processus pour ras-

surer les participants.




Du temps pour écouter, apprendre a se connaitre et construire la confiance

Il y a un accent qui est fortement mis sur ‘écoute active’. Ce n’est pas quelque chose de purement intuitif, c’est une compétence. Ecouter quelquun

est souvent le premier pas pour 'aider — 'impression d’étre réellement entendu accroit déja la capacité d’action. Bien str, il faut un suivi en soutenant

cette capacité d’action. Agir (en reconnaissant qu’il y aura des échecs et que ce n’est pas grave) est ce qui permet en fin de compte d’accroitre sa confi-

ance en soi et de développer des capacités pour rester en bonne santé. L’écoute active est aussi un élément crucial de 'adoption d’une approche orientée

sur les objectifs de vie de la personne et les priorités du patient pour définir le type de prise en charge appropriée et la maniere dont elle est assurée®.

Soins orientés sur les objectifs de vie

Poliklinik Veddel a développé son propre concept de processus décisionnel
partagé, dans I'idée que toute consultation médicale comprend deux experts :
I'un pour les questions médicales et scientifiques et 'autre pour les conditions
de vie du patient. Une valeur égale doit étre accordée a ces deux expertises pour
parvenir a un traitement individuel optimal. De cette maniére, le patient et le
soignant élaborent ensemble un plan thérapeutique qui est suivi d’'un bout a

Pautre et qui peut étre corrigé par les deux experts.
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Pour apprendre a se connaitre mutuellement et établir la confiance, il
faut que chacun s’engage a faire preuve de patience et de persévérance
et reconnaisse et célebre tout progres, aussi modeste puisse-t-il sem-

bler, tant au niveau individuel que collectif.

“Soyons déja contents
de régler quelques petites choses.
Quelques petites choses, c’est déja beau-
coup. Une fois une chose réglée, des milliers

peuvent changer ”

“L'une
Parma Welfare
de nos campagnes dans
la région est ‘donner un peu de santé
avotre vie’. Beaucoup de petits morceaux mis

ensemble finissent par étre la vie entiére. Faites

des petits pas, peu a peu. L’expérience du succes

vous permettra de faire de grandes choses”

@ 000000000000 00000000000 0 00

Vitaal Vechtdal



Le pouvoir de 'écoute et de la possibilité donnée aux gens de raconter leur histoire personnelle est bien compris en psychologie, mais moins dans le
reste du secteur de la santé et de l'aide sociale. Les acteurs de changement TransForm comprennent que, pour ‘faire soin’ il faut combiner diverses
: savoir comment écouter, comment entrer en relation et quand et comment apporter une aide. Plusieurs d’entre eux ont observé que cela mobilisait
beaucoup de ressources étant donné que cela prend du temps et que cela doit étre intégré dans le systeme. Le temps pour écouter, pour apprendre a se

connaitre et pour établir la confiance est aussi nécessaire lorsque des professionnels travaillent de maniere interdisciplinaire et intégrée.

Les Acteurs de changement sont aussi proactifs : ils vont a la rencontre des gens au lieu d’attendre qu’ils viennent a eux.

Ecoute active et proactive ‘
“Nous sommes la

quand on a besoin de nous”

Parma WelFare — Les Points commu- Centro Paideia — le point de départ, quand une famille arrive

nautaires sont des espaces gratuits et ouverts pour la premiére fois au centre, est I’écoute active. Les relations de

a tous dans dix quartiers de Parme. Le postulat de départ est d’accueillir et d’écouter collaboration et 1’écoute active constituent la base pour favoriser
toute personne qui franchit la porte. Des volontaires donnent des informations sur ~ Pempowerment et 'auto-efficacité. Les parents sont aussi active-
des possibilités et des services locaux et organisent des activités et de petites actions ment impliqués dans les séances de réhabilitation pour qu’ils puis-

de solidarité qui favorisent la cohésion sociale dans les quartiers et qui augmentent le sant aussi travailler a la généralisation des apprentissages.

capital social et la résilience.

Les partenaires de Kwaito ont dével-
oppé au fil des ans une expertise pour
déceler les talents de toutes les per-
sonnes impliquées (en particulier les
plus vulnérables) et pour les mettre en
rapport avec les besoins du quartier. Le
point de départ pour cela est toujours le
temps pris pour écouter, pour observer
et pour étre la I'un pour l'autre.

Parma WelFare De Lovie, partenaire de Kwaito, au travail
Centre communautaire San Leonardo
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Piossasco — face au nombre croissant de seniors socialement isolés, les
partenaires ont décidé, au lieu de continuer comme d’habitude, de créer une
micro-équipe constituée d’infirmieres communautaires et de travailleurs so-
ciaux pour rendre visite a plus de 800 personnes dgées dans la ville et les inter-
roges sur leur expérience du vieillissement. La visite a domicile est un moment
consacré a ’écoute active des probléemes et des besoins de la personne, mais
sert aussi & valoriser ses ressources. L’écoute active est un outil fondamental
pour les professionnels. L’équipe a utilisé des outils internationaux validés et
centrés sur les ressources de la personne. En se basant sur les informations
recueillies, 'équipe développe des projets avec la personne adgée et mene avec
le conseil communautaire un large éventail d’activités dans et avec la commu-

nauté, renforcant ainsi la cohésion sociale.

Piossasco

“On
Inclusivité — langue et culture e Cu et
réellement compétent dans la culture
Plusieurs acteurs de changement d’un autre, mais on peut faire preuve d’un
ont noté I'importance de la langue engagement tout au long de la vie a auto-

, o 7 e »
quand il s’agit de construire des évaluation et a Uautocritique

Minkler

relations de confiance avec des per-
sonnes ayant une expérience vécue.
C’est une question de respect et de reconnaissance mutuelle comme partenaires égaux.
Le principe clé est toujours de reconnaitre I'individu comme une personne et de ne pas
le réduire a sa maladie. Un autre aspect de cela est la conscience et la sensibilité cul-
turelle. Des communautés diversifiées sur le plan ethnique, culturel et linguistique ren-
contrent souvent des difficultés pour accéder aux services de santé appropriés pour des
raisons physiques, culturelles, psychologiques ou financiéres. Des patients issus de la

o ) diversité culturelle sont aussi souvent désavantagés dans les systemes classiques parce
Centre Paideia - bibliothéque inclusive
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qu’ils sont incapables ou peu enclins a plaider pour leur propre bien-étre dans les soins de santé. Bien que les avantages d’'une compétence culturelle
(c.a.d. la capacité d’établir des relations avec les gens et de comprendre leur expérience des contraintes qu’ils rencontrent au quotidien) soient clairs
d’un point de vue clinique, la difficulté a conceptualiser et a appliquer la compétence culturelle aux services de santé et d’aide sociale reste un défi ma-

jeur. Des interventions culturellement adaptées s’enracinent dans I’expérience vécue de personnes aux valeurs, croyances et comportements divers.

Quelques éléments qui aident a passer a une culture plus

respectueuse et plus inclusive :

Culture et langue
a  avoir des équipes professionnelles diversifiées (ce qui im- Solentra - la culture et la langue sont les principaux obstacles & des soins de
plique bien sir de supprimer les barrieres qui entravent santé mentale efficaces, égaux et de qualité pour les personnes ayant un passé de
Pacces a la formation, a 'enseignement et a la validation migrant ou de réfugié. Les services classiques de santé mentale disposent rarement
des certifications) d’interpretes et dépendent souvent de volontaires ou de membres de la famille pour

3 of o g oilm B
b avoir des experts du vécu dans les équipes (voir p.19) combler cette lacune, ce qui n’est pas approprié dans le contexte d’'une aide a des

personnes traumatisées. Employer des interpretes et des psychologues de diverses

¢ avoir des personnes ayant une expérience vécue /des ex- o o . ) . ) ° .
origines aide a améliorer ’acces aux services et a garantir leur qualité. Les cotits sont

perts du vécu comme formateurs de professionnels (voir couverts par les activités de récolte de fonds de Solentra, qui a également congu un

p. 35). programme interne de formation a la psychiatrie et a la psychologie transculturelle

étant donné que ces matiéres ne sont pas enseignées dans les universités belges.

Reconnaitre que chacun peut apporter une contribution

Les acteurs de changement valorisent 'expérience de chaque personne, croient que chacun peut apporter une contribution et créent des opportunités

pour pouvoir le faire.
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Les différents roles des experts du vécu

Centro Paideia. permet a des familles ayant des enfants handicapés de prendre une part active

dans la définition de leurs propres choix et priorités : les décisions les mieux adaptées aux besoins,

forces et capacités de toutes les personnes impliquées sont prises ensemble et les familles sont

considérées comme des partenaires et des experts du bien-étre

de leurs enfants.

aMIcitta - cing experts du vécu ont été employés (et ré-
munérés) pour aider les utilisateurs d’un budget personnel
de santé a créer des plans individuels et des interventions
sur mesure. Capables de faire preuve d’empathie et de ‘se
brancher’ sur I’expérience de quelqu’un qui a besoin d’une
aide en santé mentale, d’une maniere hors de portée des
professionnels, les experts du vécu font partie de la mi-
cro-équipe qui vise a activer les réseaux sociaux primaires
des gens et sont considérés comme des ‘facilitateurs na-
turels’. Ils ont aussi été impliqués dans la gouvernance
du projet : gestion, réunions avec des acteurs concernés,
réunions d’activation et sensibilisation de la communaut€.
L’expérience des pairs, complétée par la formation spéci-
fique qu’ils ont suivie, donne des perspectives nouvelles
aux professionnels et enrichit leur culture professionnelle
et organisationnelle. Cette facon de travailler contribue a
estomper les lignes entre ceux qui bénéficient des soins et
ceux qui les prodiguent. Leur role permet aux personnes
souffrant de troubles mentaux et a leurs proches d’expé-
rimenter un nouveau type d’alliance thérapeutique et de
partage de connaissances, d’objectifs et de responsabilités.

“Nous
reconnaissons qu’elles
ont des ressources actives et elles ont
parfois seulement besoin d’étre soutenues

pour renforcer leurs ressources, leurs

aptitudes et leur confiance en

elles”

Kwaito — emploie des personnes atteintes de défi-
ciences mentales et multiples en croyant que cha-
cun crée de la valeur et est capable de participer en
fonction de ses talents. Apres avoir impliqué tous les
acteurs locaux en détectant les besoins du quartier,
Kwaito aide les plus vulnérables a jouer un role clé
dans leur propre quartier (ramassage des déchets en
collaboration avec les services de I’environnement,
aide a la cafeteria pour le club de cartes local). Kwai-
to est I’instigateur d’un mouvement pour une société
dans laquelle chacun prend soin de I’autre. Le concept
d’entreprenariat de quartier differe de celui de com-
munauté soignante en cela que le point de départ est
I’entreprenariat (les activités socio-économiques) qui
facilite plusieurs modes indirects de ‘care’. Cela im-
plique de renoncer a étiqueter les gens étant donné que

chacun peut jouer un role actif selon ses talents.
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Centro Paideia

Solentra emploie des interprétes issus des
différents publics cibles. Ce sont souvent des
personnes qui ont I’expérience de la guerre et
du déracinement, mais qui ne sont pas elles-

mémes traumatisées.




Caring Communities - Des pairs partenaires ayant
une expérience vécue significative sont des membres (ré-
munérés) des équipes de santé communautaire intégrée. Ils
coachent d’autres patients a reconnaitre leurs propres forces
et a atteindre a leur rythme leurs objectifs dans l'existence.
Les pairs sont des “jeteurs de ponts”, facilitant 1’établisse-
ment de la confiance, la communication et la collaboration
avec des soignants et des membres de la communauté (voir
Figure 2). Les communautés soignantes s’appuient sur les
atouts qui existent déja dans la communauté, reliant des
programmes de pairs et connectant des équipes de soins de
premiére ligne avec des organisations communautaires pour
créer des environnements ou “nous prenons soin les uns des
autres, en nous basant sur les connaissances de tous”

Antoine Boivin, médecin de famille
& Ghislaine Rouly, patiente partenaire

Une proportion significative de ’équipe d’Tkambere
est constituée d’anciens bénéficiaires désireux de
faire quelque chose en retour. Beaucoup suivent une
formation pour devenir des médiateurs de santé.
D’autres sont des volontaires ou participent simple-
ment aux activités quotidiennes. Cela permet de créer
un lien de confiance entre ’équipe et les bénéficiaires
actuels. Tkambere vise a promouvoir des liens entre
des femmes agées qui ont bénéficié d’une aide dans
le passé et de nouveaux bénéficiaires, souvent plus
jeunes et plus vulnérables, qui ont du mal & accepter
leur maladie et qui recherchent la sagesse et le récon-
fort de femmes qui ont connu des expériences simi-

laires.

Quels sont les avantages ?

Le manque de recherche sur les avantages d’'un engagement significatif d’experts du vécu reste certainement une barriére a la généralisation de la
santé communautaire intégrée. Les expériences des acteurs de changement nous aident a comprendre quels pourraient étre ces avantages. Les hy-

potheses qui émergent sont les suivantes :

@® Donner aux gens la capacité de devenir des agents de changement peut améliorer le processus décisionnel. Impliquer ceux qui sont des ex-

perts de leurs propres maladies et conditions de vie dans les processus décisionnels a tous les niveaux :

pour des décisions concernant leur propre existence (p. ex. via les soins orientés sur les objectifs de vie)
en faisant partie d’équipes de SCI, qui complétent des interventions professionnelles classiques
en donnant des informations sur la conception, la mise en ceuvre et ’évaluation des services d’aide et de santé (p. ex. par des structures de

gouvernance inclusives)
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est susceptible d’entrainer des interventions plus efficaces et, par conséquent, d’améliorer la santé, la qualité de la vie, ’acces et 'expérience des

soins.

@ Développerles capacités des personnes a se prendre en charge, a s’épanouir et & prendre soin les uns des autres peut faire office de facteur de pro-
tection et de prévention et réduire en aval le besoin de soutien complexe et plus cotteux. L’autre aspect est qu’en reconnaissant que les gens sont une

source de connaissance et de créativité, tout le systeme devrait bénéficier plus largement de ressources supplémentaires et de ’abondance ainsi créée.

® Mobiliser et amplifier la voix des personnes risquant d’étre marginalisées et en situation vulnérable devrait conduire a une réduction des inégal-

ités de santé.
@ Favoriser des changements culturels positifs vers une société plus tolérante, inclusive et résiliente.

Mesurer si la mise en ceuvre des approches et des
activités esquissées dans ce document par les ac-
teurs de changement TransForm entraine ou non
les bénéfices escomptés nous aiderait a compren-
dre de maniere plus tangible les avantages de la

santé communautaire intégrée.

L’initiative de quartier “Den Hannekesnest” est née de l’oppor-
tunité de louer le terrain d’une église a Evergem, en Flandre.

Il s’agit d’un lieu ou les personnes soutenues et impliquées
par Obra/Baken (aujourd’hui Voluit), le partenaire de
Kwaito, se rencontrent et créent ensemble. Le lieu comprend
un bar, un magasin de quartier, et accueille un large éventail
d’activités. L’accent est mis sur la rencontre, la cocréation
et Uinclusion, dans le cadre d’une initiative de quartier en
constante évolution.
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Comment

les acteurs de
changement
TransForm

facilitent-ils

la participation

de la communauté ?




Construire des communautés locales résilientes implique de se demander continuellement quel type de vie les gens veulent avoir et de réfléchir collec-
tivement a ce qu’il faut pour y parvenir. La participation de la communauté est cruciale pour en faire une communauté résiliente. Donner une voix a
ceux qui n’en ont pas (les enfants et les jeunes, les personnes agées, marginalisées ou a faible revenu) est une étape importante vers des communautés
plus vivantes, résilientes et inclusives. Le capital social ou communautaire doit étre construit a un niveau local pour s’assurer que les personnes les
plus touchées s’approprient les politiques et les faconnent avec leurs expériences. Il est important de noter que les communautés ne sont pas toujours

positives (ex. fascisme) et que le capital social n’est donc pas ‘bon’ par définition.

Nous avons demandé aux acteurs de changement comment ils facilitent la participation de la communauté en vue de constituer des communautés plus

résilientes. Voici ce qu’ils ont dit.

Une compréhension partagée du contexte, des ressources et des besoins locaux

De méme qu’au niveau individuel il est important de prendre comme point de départ les objectifs

et les forces de la personne (soins orientés sur les objectifs), tous les acteurs de changement par-

: , . . Le parcours de CALICO
tent des forces et des besoins de la communauté. C’est un processus qui prend du temps, qui est P

permanent (pas ponctuel) et qui dépend de la complexité du projet. CALICO - les fondateurs ont commencé &

réfléchir au concept il y a environ 30 ans avec
Plusieurs acteurs de changement ont d’emblée impliqué la communauté dans un exercice de quelques habitants. Pendant huit ans, ils ont

cartographie du contexte, des ressources et des besoins locaux afin de créer une compréhen- organisé des réunions avec des citoyens, des

sion partagée. Diverses méthodologies ont été utilisées. Le processus le plus simple consiste a eigiliermaies, des cols pelllism, des do-

. ) . ) ) . . firmieres, des médecins et bien d’autres pour
interviewer des acteurs locaux et a organiser les informations obtenues dans un fichier Excel. e N ) ) i
réfléchir ala maniere de créer un lieu qui fa-

Un point important est que cet exercice doit refléter ce que la communauté cherche a réaliser o e sollikming e oh les sems povmmE
ou le probleme auquel elle cherche a s’attaquer (p. ex. isolement social / solitude) plutot que de s’entraider tout au long de la vie, y compris
cartographier uniquement les institutions ou organisations qui existent localement. A I'autre pour naitre et mourir a domicile.

extrémité du spectre, des projets de recherche plus vastes et plus sophistiqués sur, par exem-

ple, leurs propres déterminants sociaux peuvent étre menés par les communautés elles-mémes
grace a des membres de la communauté qui assument un réle de chercheurs, avec le soutien

initial de chercheurs universitaires. Un peu au milieu, il y a des projets qui rassemblent tous
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les acteurs concernés dans une localité donnée et, par des discussions, identifient ensemble les principaux enjeux (le probléme incontournable,
dit aussi ‘la plateforme en feu’), la vision, les solutions potentielles et les priorités. Méme s’il existe sans doute des technologies qui facilitent ce
processus de cartographie, aucun de nos acteurs de changement n’a eu recours a des solutions informatiques cotiteuses ou complexes. Il s’agit sur-
tout d’apprendre a se connaitre, de se réunir pour trouver un terrain commun et d’identifier comment s’entraider. Une méthodologie utile et bien

connue pour cela est le ‘world café’ facilité par des professionnels.

Les données sont un outil puissant pour lancer les discussions, tout comme la fusion de séries de données pour obtenir des informations utiles sur le

statut sanitaire actuel et les défis auxquels une communauté est confrontée.

Comprendre le context local

De Lovie, partenaire de Kwaito - Le concept des Points de prox-  ATurin,larecherche est partie d’une étude de la situation et des besoins actuels.
imité est né apres une vaste étude sur la mobilité dans le Westhoek, une =~ Lamesure des inégalités est un outil puissant pour parvenir & un consensus parmi
région rurale de Flandre. L’étude a montré que, faute d’infrastructure  un large éventail d’acteurs quant a la nature des problémes, des priorités et des
économique et sociale, les gens n’avaient pas d’autre choix que de se  solutions potentielles.

rendre dans la ville la plus proche pour faire leurs courses ou avoir

acces a des activités et des services, ce qui peut étre trés problématique

pour ceux qui dépendent des transports publics ou de I’aide de volon-

taires. De Lovie a réalisé une ‘enquéte porte a porte’ pour déterminer

les besoins socio-économiques. La fourniture de pain et de patisseries

s’est avérée étre la premiere priorité, devant celle de fruits et légumes.

Mais il y avait aussi une demande de centre communautaire, un lieu ou

tous les voisins pourraient se rencontrer, boire un café et discuter en-

semble. En se basant sur ces besoins, De Lovie a ouvert en 2017 le pre-

mier Point de proximité dans un ancien restaurant. C’est devenu une

plateforme pour un grand nombre de nouvelles initiatives, qui emploie

des personnes atteintes de déficiences intellectuelles et multiples, avec

le soutien de De Lovie.

Changemakers Profs. Costa et Di Monaco en utilisant les inégalités métriques
POUT PATvenir & un consensus
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https://theworldcafe.com

GEKO amené une vaste analyse de ’espace social et des besoins, en identifiant
les structures existantes de santé, d’aide sociale et de volontariat et les acteurs
de quartier et en les invitant a des focus groups pour discuter des besoins, des
lacunes, des ressources et des souhaits. Depuis lors, GEKO a activement créé des

réseaux et des relations de coo-
pération avec un grand nombre
de ces acteurs et organisations
et participe a des réunions de
réseaux locaux et a des comi-

tés de quartier.

#Com.viso a commencé par une
phase de recherche et par des inter-
views d’institutions, de services
publics et d’associations. Un ‘Wor-
1d Cafe’ a été mis sur pied pour re-
cueillir des informations sur les be-
soins et les souhaits des personnes

vivant dans la communauté.

Centro Paideia - le projet s’est
basé sur une compréhension pro-
fonde des besoins et désirs de fa-
milles déja soutenues. Celles-ci ont
constitué¢ la principale source de
connaissance et d’inspiration et ont
été¢ impliquées d’emblée dans la

conception et la réalisation du projet.

Solentra a suivi une approche simi-
laire a celle de la Poliklinik Veddel et
de GEKO, en employant des chercheurs
communautaires locaux qui collaborent
avec des acteurs communautaires dans un
quartier de Bruxelles afin de comprendre
la topographie humaine : les relations que
les gens entretiennent avec le quartier et
entre eux, les ressources existantes, le type
d’accessibilité, les problemes, besoins et
désirs des membres de la communauté.
Cette approche prend du temps, mais une
fois que la confiance est installée, le pro-
cessus de co-identification de priorités et
de solutions potentielles peut commencer.
Ce genre de ‘cartographie’ constitue un
basculement du ‘faire pour’ vers le ‘faire

avec’.
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GEKO

GEKO

Foundry est organisé comme un réseau de centres communautaires de santé et de
services sociaux, avec des outils et des ressources en ligne pour les jeunes de 12 a
24 ans et leurs familles. Ces réseaux sont tres enracinés dans leurs communautés.
Chaque Centre Foundry local alimente Foundry Central en informations pour que

le soutien puisse €tre continuellement adapté a 1’évolution des besoins.

Piossasco : des services publics, des professionnels et d’autres acteurs
se réunissent pour initier des processus de changement, au-dela des
procédures types qui ne donnent que des réponses standardisées et frag-
mentées : il n’y a pas de besoin standard, il faut voir le caractére unique de
chaque personne. La proactivi-
té est un élément fondamental,
tout comme un systéme de suivi
et d’évaluation basé sur la re-
cherche-action, qui identifie les
inégalités et les ressources pour
donner des moyens d’action a la

communauté.

Piossasco




“au départ, Uaction était
‘top down’ — elle impliquait des responsables
de programme et de projet de compagnies d’assurances, de
municipalités et d’hopitaux. Les deux premiéres années, les personnes
concernées étaient enthousiastes quant au potentiel. Mais ensuite nous nous

sommes rendu compte que ‘ca ne marche pas’, nos intentions étaient peut-étre

bonnes mais notre point de départ était mauvais. On se réunissait surtout entre nous,
rien ne se passait au niveau de la communauté. Nous avons alors compris qu’il fallait
changer. On a repris au début, identifié les acteurs locaux et on s’est mis a écoute de ceux
qui étaient déja actifs, comme des villages qui avaient organisé des groupes de promenade,
des écoles primaires, etc. Nous leur avons montré les données sur la population locale et nous
avons discuté des probléemes qui les affectaient, et peu a peu les gens nous ont rejoints. Nous
avons maintenant une gamme d’activités, comme arréter de fumer, cuisiner ensemble

des plats sains, des groupes de promenade, des activités pour personnes agées o

. nous partageons des infos sur comment vieillir en bonne santé... La communauté
Vitaal Vechtadal

s’est finalement rassemblée pour atteindre Uobjectif commun de vivre plus
sainement”.

. N Vitaal Vechtdal
Faire monter tout le monde a bord

Tous les acteurs de changement transforment la vie des gens tout en travaillant en méme temps a transformer le systeme.

Transformer le systeme

Poliklinik Veddel et GEKO mettent tous deux fortement I’accent sur la justice sociale et la ‘politisation’ de la santé, c’est-a-dire qu’ils tentent de changer
la maniere dont fonctionne le systéme allemand de santé de fagon a ce qu’il soit moins axé sur les profits et davantage sur les gens, qu’il soit plus accessible et
moins compartimenté. Le mouvement s’étend et il y a maintenant plusieurs centres de santé communautaires dans toute ’Allemagne. La création du Poliklinik
Syndicate leur permet de faire pression au niveau politique régional et national. L’an dernier, le gouvernement berlinois de coalition a par exemple inclus dans

son manifeste le projet de créer un modele de financement inspiré de GEKO pour les centres de soins intégrés.
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aMIcitta — une taskforce spécifique a été créée pour promouvoir I'extension du budget per-
sonnalisé communautaire de santé a toute la région de Lombardie. Ces dernieres années, un
représentant des experts du vécu a été intégré dans le comité de santé mentale et de politiques
sociales tant au niveau local (commune de Milan) que régional pour assurer des politiques plus
pertinentes et a plus grand impact. La présence de ces experts dans des contextes institution-
nels, tels que des commissions politiques, des cours universitaires et des projets de recherche,
constitue 'une des réalisations les plus significatives, méme si le chemin a faire est encore
long.

Solentra introduit une perspective de droits humains dans le secteur de la santé mentale — ce
qui reste peu courant — et travaille a transformer les services traditionnels afin de les rendre
plus accessibles et plus efficaces pour tous. Solentra intégre la psychiatrie transculturelle (une
discipline qui reconnait que la culture, la langue et les réseaux sociaux font partie du proces-
sus de guérison) dans des réseaux existants de santé mentale grace a des partenariats pour
mettre en commun des ressources et des activités, améliorant ainsi les chances d’intégration
sociale pour des enfants migrants, des jeunes et leurs familles. Solentra méne aussi une série
d’activités de développement de capacité et fait pression pour que la psychiatrie/psychologie
transculturelle soit reconnue a l'université et devienne une spécialisation dans la formation

des futurs psychologues et psychiatres.

Kwaito se concentre actuellement sur 1’entreprena-
riat de quartier  qui amene des habitants et des par-
ties prenantes a se réunir pour développer des activités
socio-économiques durables en réponse aux besoins
locaux. Les membres de Kwaito (organisations d’aide
sociale) aident des personnes handicapées a assumer
un role basé sur leurs talents et assurent une prise en
charge lorsque c’est nécessaire, de maniere indirecte et
préventive et en utilisant les activités comme une porte
d’entrée pour établir des relations. Chaque acteur a un
rble actif en fonction de son talent, ce qui évite que la so-
ciété colle des étiquettes aux gens. En se basant sur un
partage de connaissances, les dix membres de Kwaito,
géographiquement répartis dans toute la Flandre, font
des affaires ensemble, au niveau local et supra-local, et
font pression en faveur de changements politiques pour

soutenir ce nouveau modeéle de soins.

Tant EZL Aalst que Vitaal Vechdal disent avoir commencé avec un mandat pour améliorer la santé de leurs communautés, mais avoir du se battre
pour s’assurer que la communauté soit un partenaire. Un leadership local est crucial pour défendre la vision tout en permettant des expérimen-
tations et en autorisant ’échec. Une gouvernance locale inclusive aide a construire la confiance et a faire sentir que les gens peuvent influencer le
changement. Un processus important consiste a identifier, avec la communauté locale, un probleme ressenti comme important, pertinent et urgent
(une ‘plateforme en feu’). Cela crée un élan pour se rejoindre et identifier ensemble une vision et des solutions partagées. Il est important de ne pas
réduire la participation a une consultation (de représentants). Les acteurs de changement ceuvrent en permanence pour construire des liens et des
alliances et s’assurer que chaque partenaire reste connecté a la vision. Pour nos acteurs de changement, les méthodes et outils qui suivent sont utiles

pour cela :
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® des techniques de conception sociale’ aident a

trouver un terrain commun entre des partenaires
d’origine tres différente. L'innovation est abordée a
partir d’'une maniére humaine de réfléchir a la con-
ception, en partant des besoins et des exigences des
utilisateurs et en cherchant des solutions avec eux et

d’autres parties prenantes.

Utiliser des éléments de preuve pour informer
et faciliter les discussions afina de parvenir a une
compréhension commune et & un accord sur ce qui
constitue les problémes et de suggérer des idées pour
les résoudre. L'encadré décrit ’expérience turinoise
consistant a centrer des politiques urbaines de santé
sur des éléments de preuve et sur 'engagement des
parties prenantes'®. Pour pouvoir faire cela, il faut
avoir de bonnes données et la capacité de les analyser

d’une maniére qui peut étre communiquée claire-

Vitaal Vechtdal congoit des communautés de pratiques en suivant des méthodologies
de conception sociale telles que la Méthode de Reframing développée par la TU Delft
aux Pays-Bas. La conception, au sens le plus large du terme, consiste a transformer des
situations existantes en situations préférables. La méthode se concentre sur la question
de savoir quelles sont les expériences et les interactions qui compteront pour les gens
dans le monde de demain et comment répondre proactivement & des opportunités fu-

tures plutot que réactivement aux problémes actuels.

Des mesures pour co-créer a Turin :

A Turin, des acteurs clés de la communauté et des décideurs des autorités communales
locales, d’institutions privées et d’organisations de la société civile se sont réunis pour pro-
mouvoir des actions intersectorielles visant a s’attaquer aux inégalités de santé, en utilisant
la mesure de I’équité en santé comme point de départ des discussions et de la co-création de
solutions. Depuis lors, une mesure de 'empowerment a aussi été développée et est actuel-
lement testée. Ces mesures permettent a toutes les parties prenantes d’identifier ensemble
lavision et les actions prioritaires pour y parvenir ainsi que de susciter un cycle de change-

ment de maniere participative.

ment et avec force. e |
® Des approches de recherche-action participative visent a produire un changement positif et permettent que la voix des citoyens soit non
seulement entendue mais aussi impliquée. Les recherches menées au sein de la Solentra Academy prennent souvent la forme d’une recherche-ac-

tion dans le double but, d'une part, d'une intervention clinique pour le participant et, d’autre part, d’'une amplification de sa voix.
@® SCIROCCO - ‘Scaling Integrated Care in Context™ est un outil pour aider a établir un consensus parmi un large éventail d’acteurs impliqués. La

Zone de soins de premiére ligne d’Alost et d’autres en Flandre utilisent cet outil commun d’évaluation pour estimer la maturité des soins intégrés

mis en ceuvre, identifier des forces et des faiblesses et parvenir a un consensus en ce qui concerne les domaines prioritaires d’intervention.
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Etant donné 'intérét croissant pour la SCI de la part de décideurs politiques en Europe et la probabilité que plusieurs initiatives futures de SCI
soient pilotées par le pouvoir politique, il est utile de noter qu'une fonction importante pour assurer la participation de la communauté est la ges-

tion du changement afin de soutenir la période de transition.

Créer des espaces chaleureux, accueillants et inclusifs, ouverts a la communauté

Tout comme les acteurs de changement créent des espaces et des occasions permettant a des individus de se rencontrer et d’étre soutenus dans un
environnement str et dénué de jugement, ils créent aussi des espaces inclusifs, ouverts a des personnes de toute condition et favorisant un esprit
communautaire. Ces lieux agréables et accueillants sont 'une des caractéristiques les plus marquantes que partagent la plupart des acteurs de
changement — parce que c’est bien stir la premiére chose qu’on voit quand on visite une initiative. C’est visuel et palpable. Comme indiqué plus haut,

il ne s’agit pas toujours de créer de nouveaux espaces, mais souvent d’utiliser et parfois de réaffecter des espaces existants dans la communauté.

Un aspect crucial de I'inclusivité concerne la maniére dont les acteurs de changement trouvent le moyen de toucher proactivement des personnes
marginalisées ou exclues de la société et garantissent ainsi que le lieu est réellement destiné a la communauté, pas seulement sur papier. C’est une
facon de souligner I'importance du contexte pour le bien-étre individuel, mais aussi une forme indirecte de ‘soin’. Nos interactions et relations
quotidiennes ont un grand impact sur notre sensation de bien-étre. Pour que ces espaces soient accueillants pour tous, les acteurs de changement
prennent en compte les aspects physiques de 'accessibilité, comme ’emplacement, les rampes d’acces et les toilettes, mais aussi non physiques,
comme un lieu et un nom non stigmatisant (Solentra utilise p.ex. des infrastructures sportives, Foundry est un nom choisi par les jeunes eux-

meémes, qui ont dit qu’ils ne voulaient pas que le nom comporte une référence a la santé mentale).
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Espaces inclusifs

#Com.viso a transformé les anciens baraquements militaires de
la région montagneuse reculée de Monviso, dans le Nord-Ouest de
I'Ttalie, en un spectaculaire espace communautaire comprenant
une bibliothéque publique en acces libre, des ordinateurs a la dis-
position de tous et d’impeccables toilettes publiques. Partageant le
méme site que la haute école locale, cet espace bénéficie ainsi d’une
accessibilité optimale pour les jeunes de la région. De nombreuses
associations qui travaillent avec ces jeunes ont leurs bureaux dans
le batiment. Parmi les autres équipements, il y a un ‘spazio appros-
simazzioni’, ou les jeunes peuvent trainer librement, et un labo ou
ils peuvent suggérer des idées qu’ils souhaitent développer. Un ani-
mateur est disponible pour faciliter les projets qu’ils aimeraient ex-
plorer ou les mettre en relation avec des services utiles existants.
Un studio d’enregistrement professionnel, congu par les jeunes eux-
meémes, est aussi disponible ainsi qu'une zone pour les enfants et

bien d’autres choses encore.

aMIcitta utilise un batiment polyvalent appelé “Biblioteca Inclusi-
va” qui comprend un café/ bar/ restaurant avec espace de jeux pour
enfants, mini-ferme, espace de performance et une bibliotheque in-
clusive qui accueille des activités sur le theme de la santé mentale avec
entre autres des écoles. L'utilisation par le projet d’espaces existants a
contribué a rendre la communauté plus inclusive et a réduire la stig-

matisation de la santé mentale.

Les Punti di comunita de Parma WelFare sont des espaces
libres comprenant une zone pour enfants, des bibliothéques, des cafés

et des espaces d’écoute priveés.

Piossasco a réalisé Iexploit d’ouvrir la maison locale d’aide et de soins et de la
transformer en un espace communautaire ou vivent aussi des seniors. On investit
aussi dans d’autres espaces communautaires comme des parcs, un théitre local,

une piste de bowling, etc.

Centro Paideia est ouvert a tous et abrite un large éventail d’activités pour
toute la communauté. Il y a une équipe qui est disponible pour le public et qui
fait aussi partie des activités thérapeutiques pour enfants handicapés. Ceux-ci

adorent y passer du temps parce que c’est un lieu ou ils ne se sentent pas jugés.

Centro Paideia - activités dans la bibliothéque inclusive
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Les Points de proximité de Kwaito sont des havres de paix chaleureux,
stirs et confortables dans des communautés ou chacun est le bienvenu
et est considéré comme capable de jouer un role actif dans les activités.
Chaque Point est établi dans un contexte différent et rencontre les divers
besoins du quartier, par exemple dans un environnement rural ou il y a
peu de lieux publics de rencontre (cafés, bibliotheques, etc). Chaque Point
de proximité géré par De Lovie comprend 1) Un magasin de produits lo-
caux : fruits, légumes, viande, produits laitiers, pain et patisseries, une
attention particuliere étant accordée aux circuits courts entre produc-
teurs et consommateurs 2) Un espace de rencontre a fonction sociale,
juste pour y passer ou pour demander un service spécifique 3) Un carre-
four réunissant plusieurs initiatives touchant a la mobilité : covoiturage,
emprunt ou location d’un vélo-cargo ou d’un vélo électrique, atelier de ré-
paration de vélos. Tout cela vise a créer des liens entre les gens et a rendre
le quartier chaleureux et solidaire. C’est un bon exemple d’intégration
sociale de l’aide, qui est fournie en adéquation avec les besoins écono-

miques et sociaux du quartier. En outre, cela crée une interdépendance.

Kwaito - lintégration sociale des soins

Créer de ’abondance en stimulant les relations et les capacités

Le systeme actuel a surmédicalisé les soins et est axé sur la gestion des besoins (ex. listes d’attente). Cela ne signifie pas qu’on n’a pas besoin de plus de
docteurs et d’infirmiers/-iéres et personne ne prétend que les hopitaux et les soins spécialisés ne sont pas importants. Mais ’essentiel des soins a lieu au
domicile des gens et dans la communauté et est assuré par les gens eux-mémes et leurs familles. Dans le sillage de la pandémie de covid-19, on a beau-
coup investi dans les unités de soins intensifs des hopitaux, mais méme s’il a beaucoup été question de valoriser les soignants et les autres travailleurs
de premiere ligne, les investissements n’ont pas suivi de la méme maniere. C’est en cassant les ‘silos’ et en stimulant la participation, les relations et les

capacités des gens que nous pourrons nous éloigner du contexte actuel de ressources insuffisantes (pas assez de médecins, de lits d’hopitaux, de sub-
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ventions, de temps) pour aller vers une plus grande abondance (en
aidant les personnes a s’épanouir, ce qui fait qu’elles auront moins
besoin de soins, en les incitant a s’entraider, avec des communautés
fournissant des espaces et des occasions pour que leurs membres
restent en bonne santé). Cette approche basée sur les capacités, dont
Amartya Sen18, prix Nobel d’économie, a été I'un des pionniers et
qui a été qualifiée par Hilary Cottamz de principe clé du nouvel Etat
providence, prend de 'ampleur au niveau international. Elle vise &
renforcer les capacités d’action et fait évoluer la maniére dont les
soins sont prodigués : on ne peut pas vous appliquer une capacité,

c’est a chacun de nous de développer ses capacités, avec un soutien.

Ce que montrent les acteurs de changement, c’est comment, en
permettant la participation, en stimulant les relations avec et en-
tre tous les membres de lacommunauté, en nouant des partenar-
iats avec des experts du vécu, nous pouvons arriver a débloquer
une série beaucoup plus riche de ressources (temps, compétenc-
es, relations) pour prendre soin de nous-mémes et des autres.
Dans son livre ‘Radical Help’, Hilary Cottam dit qu’il s’agit de
passer d’'une gestion des besoins dans un contexte de pénurie a
la création d’une abondance en activant la communauté et les re-
lations, en créant des capacités au lieu de gérerla dépendance, en
permettant aux gens de s’épanouir. Les acteurs de changement

démontrent certainement comment y parvenir.
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Créer de I’abondance

Kwaito s’inspire de la ‘Doughnut Economics’ de Kate Raworth : I'idée est
de rencontrer les besoins de tous dans le cadre des besoins de la planéte. Les
Points de rencontre communautaires de De Lovie peuvent étre décrits com-
me favorisant une ‘économie de partage’. C’est un mouvement en croissance
rapide qui démontre comment créer de la capacité en rendant visibles des
ressources existantes. Le role des coordinateurs de ces Points de rencontre
consiste en grande partie a identifier les ressources dans la communauté et a
les mettre en rapport avec ceux qui peuvent en avoir besoin et vice-versa. Par
exemple, comme une des employées, qui est aussi une personne en situation
de handicap, adore faire du shopping et se promener, elle fait chaque semaine
les courses pour une personne agée a mobilité réduite. Toutes deux aiment
passer un peu de temps ensemble, ce qui leur donne un but dans la vie et
réduit leur sensation d’isolement.

Kwaito




Parma WelFare a également constaté, au travers de ses Points communautaires offrant des services légers 4 des personnes en situation vulnérable,
un phénomene “générateur de collaboration”: le fait de se rencontrer et d’établir des relations suscite la créativité des volontaires, des facilitateurs et
des citoyens pour trouver des solutions a toutes sortes de problémes. I’hépital pergoit clairement la valeur de cela en accordant des sorties temporaires

et en libérant ainsi des lits.

Foundry a appris tres tot qu’il fallait accroitre la capacité des jeunes et des jeunes adultes confrontés & des défis de santé mentale pour reconnaitre
leurs besoins et leur donner acces aux ressources adéquates. Créer cette abondance a été I'un des résultats les plus importants du travail d’évaluation

évolutive.

Piossasco se concentre sur la ‘régénération’ en suivant ce qui est appelé en Italie un modéle de ‘subsidiarité circulaire’, dans lequel les relations entre
divers acteurs débloquent des solutions aux différents besoins des habitants de la ville. Tout revenu généré par le programme est réinvesti dans le projet
et donc dans la communauté. Le projet déplace 'accent des “problémes” des gens a leurs ressources et compétences personnelles, en libérant leurs

capacités et leur expérience au moyen d’une approche d’empowerment. Plusieurs bénéficiaires sont devenus des volontaires.

aMIcitta utilise un outil appelé la ‘carte de Todd’ dans le cadre d’un carnet partagé
de rétablissement auquel travaille la micro-équipe avec le bénéficiaire d'un budget
personnalisé de santé. La carte de Todd est un outil qualitatif pour suivre des réseaux
sociaux formels et informels de personnes engagées dans le projet, généralement
pour évaluer les interventions et le processus de rétablissement, mais aussi, a aMIc-
itta, pour identifier des stratégies d’amélioration des réseaux de soutien, avec la par-

ticipation de I'expert du vécu.

Atelier aMlIcitta
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Avertissement : il s’agit de se voir mutuellement comme des partenaires

Il y a un risque que certaines personnes voient dans ceci un appel a rediriger vers la communauté des fonds de services nationaux de santé ou de services

spécialisés ou a transférer des responsabilités des autorités publiques a la société civile ou a des organisations communautaires. Ce n’est pas le but de la

SCI. 1l s’agit de se voir mutuellement comme des partenaires. En tant qu’organisation fournissant des soins tres spécialisés, SOLENTRA est tres sen-

sible a la nécessité d’investir aussi bien dans les soins spécialisés que communautaires et de travailler ensemble en vue d’un objectif commun.

Ikambere a noué des partenariats avec des hopitaux permettant d’orienter vers I’association des femmes ayant besoin d’une prise en charge sociale

et thérapeutique renforcée. Les médiateurs santé d’Tkambere interviennent aussi dans les départements des maladies infectieuses de ces hopitaux pour

faire de la médiation, faciliter le dialogue entre patients et professionnels de la santé et mener des actions de prévention. Ces liens étroits avec le secteur

médical permettent le développement d’une vision et d’objectifs partagés avec les soignants qui interagissent régulierement avec les bénéficiaires et avec

Péquipe d’Tkambere. Les institutions publiques impliquées dans I’amélioration de la santé et la réduction des inégalités sont aussi pleinement intégrées

dans le processus d’amélioration de la santé et du bien-étre de la communauté.

Approche proactive — des évenements

communautaires pour sensibiliser

La plupart des acteurs de changement reconnaissent 'importance
d’initiatives proactives et de campagnes de sensibilisation et s’y
investissent afin de promouvoir un changement cultural a plus
large échelle. Ils voient dans les écoles, les associations sportives
et les institutions culturelles des alliés, et souvent des partenaires,
pour mener toute une série de projets, créant des opportunités lo-
cales d’inclusion, et pour faire de la sensibilisation. Le ‘story tell-

ing’ est un outil utile.
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Approche proactive

Vitaal Vechtdal — Commencez avec un petit rassemblement ou événement,
quelque chose que les gens peuvent reconnaitre et a quoi ils peuvent s’identi-
fier. Faites participer les gens et la communauté, prenez du plaisir, parlez-en
et faites passer le message. Au début, cela peut étre décevant et il peut y avoir
moins de participants que prévu. Mais dépassez votre frustration et cela se
développera. Le mouvement / le tableau d’ensemble est ’ensemble de tous les
programmes de vie saine que nous avons constitués avec la communauté. A un
certain stade, le Conseil disait : c’est bien, ce que vous faites, mais quel est le

projet global ? C’est une communauté plus saine !




aMIcitta et Piossasco organisent des activités avec des écoles,
dont des récits autobiographiques et des ‘photos-voix’. Cela contri-
bue a réduire les stéréotypes, a ouvrir le dialogue et a rassurer ceux
qui sont préts a partager leur histoire, ce qui ouvre d’autres occa-
sions de soutien.

Centro Paideia organise une formation pour des membres de
la communauté, p. ex. sur ’accessibilité aux musées de Turin pour
permettre a des enfants handicapés et a leurs familles de partici-
per a des activités culturelles.

Piossasco a organisé un ‘flash mob’ devant la Maison de Soins pour Per-
sonnes agées en impliquant des résidents 4gés, des bénéficiaires du projet et un
grand nombre de participants d’associations locales, d’étudiants, de familles et
d’enseignants d’écoles du quartier. L’évenement a aidé a se rencontrer comme
communauté et a renforcer le sentiment d’identité.

Piossasco
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Quels sont les bénéfices ?

La preuve a été faite que des approches participatives peuvent étre efficaces pour
améliorer le comportement face a la santé, les conséquences sur la santé, 'au-
to-efficacité des participants et le soutien social pour des groupes défavorisésig.
Une plus grande participation de la communauté peut influencer notre santé et

notre bien-étre de multiples manieres, parmi lesquelles :

@ Les réseaux sociaux et les relations (capital social) réduisent I’isolement et
améliorent la résilience face a ’adversité, essentiellement en encourageant
la solidarité et en agissant comme un facteur de protection. Ils améliorent
Pacces a des services d’aide sociale et de santé et créent de I’abondance

dans la communauté.

® Lerenforcement de la cohésion sociale, en alimentant une identité partagée,
en rassemblant des personnes qui ont une vision commune et en ceuvrant en

faveur d’un objectif commun (et positif).

® L’engagement citoyen ou la participation donnent aux gens un but et un
sentiment d’identité. La santé et le bien-étre sont pergus comme une re-
sponsabilité partagée et deviennent un projet communautaire, qui améliore
la qualité de la vie. La vitalité de la société civile dans une communauté influ-

ence significativement la capacité a protéger la santé des citoyens.
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“Le projet (Piossasco) a
aidé la communauté a se rassembler,
a trouver une identité commune et & constru-
ire un sentiment communautaire”
Piossasco Caring

Community

“Ce que nous fais-
ons, c’est reconstituer un réseau de
‘bons’ voisins dans la ville, comme nos parents
ont pu en avoir, mais dans un contexte beaucoup plus
complexe, avec une grande mobilité de la population qui
arrive et qui part. Parma WelFare a pour effet d’aider des
personnes dans des situations difficiles a se connecter avec la
société et de reconstruire de la cohésion. Nous n’en sommes
pas encore la, mais nous élevons les niveaux de cohésion
et de confiance”

@0 e 000 0000000000000 0000000 0 00

Parma WelFare

“le concept de capital social
sous sa forme la plus complexe, ou les
relations servent a protéger la santé. Les relations

comprennent celles entre citoyens et professionnels,

entre professionnels et entre citoyens”

Métrica de Torino




De nouvelles

manieres

de travailler




“A lopposé

Les acteurs de changement travaillent tous de maniere collaborative, interprofessionnelle et
de la fragmentation : les

: o : . transsectorielle. Avoir un personnel capable d’enjamber les limites de la santé et de ’aide sociale
micro-équipes travaillent de maniere

‘collégiale’, en fusionnant les diverses exige de transformer les structures organisationnelles qui influencent la maniéere dont les gens

professions pour donner des réponses plus collaborent ainsi que les réles des équipes dans ces organisations. Cela nécessite aussi certaines

efficaces et plus intégrées” capacités relationnelles et d’interaction — la capacité d’écouter et de reconnaitre d’autres, d’observ-

@ e e 0000000000000 000 0 00

er, de demander et de forger des alliances, en jetant des ponts entre différents langages et perspectives
Piossasco . , A , ; A s . . L es
professionnels. Ces compétences peuvent étre développées grace a une pratique et une formation régulieres

et en créant un cadre et des occasions pour engager le dialogue avec d’autres.

Quelques-uns des roles mixtes utilisés par les initiatives des acteurs de changement :

® Travailleurs communautaires — ils peuvent avoir une expérience de I’action sociale, mais pas nécessairement. Ils peuvent étre appelés animateurs,
facilitateurs, gestionnaires d’activités spécifiques, éducateurs, opérateurs, acteurs de quartier ou encore partenaires de la communauté. Ils servent
de pont entre les professionnels et la communauté, ils agissent pour revitaliser le dynamisme de groupes sociaux. #Com.viso a noué un partenariat
avec I’Université de Turin pour étudier la question du développement communautaire en utilisant dans le cadre de ce projet une approche de recher-
che-action. Un des sujets d’étude a été le role de ’éducateur communautaire et les compétences requises pour cette fonction. Un document en italien
est disponible sur demande.

@ Pairs aidants / experts du vécu — ce sont des personnes qui ont une expérience vécue
d’une affection, maladie ou situation de vulnérabilité particuliére et qui fournissent, en tant
que pairs, un soutien a d’autres personnes qui vivent des circonstances semblables.

@® Médiateur santé : il fournit un soutien individuel spécialisé pour gérer des maladies de
longue durée.

@® Médiateurs culturels / interpreétes sociaux, pour les barriéres tant linguistiques que
culturelles.

@ Conseillers professionnels en intégration : ils aident a s’attaquer aux déterminants so-

ciaux de la santé. Animateurs #Com.viso
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Compétences exigées pour les nouvelles manieres de travailler
“Nous

Les nouvelles maniéres de travailler décrites dans ce document exigent un éventail de donnons une grande
7 . ’ \ 7 4 > 4 A
compétences relationnelles, souvent basées sur le caractere et avec des compétences importance a Iécoute et pas a

‘douces’ qui complétent des compétences ‘dures’. Entre autres: Uobligation ”

La capacité a fournir un soutien tant pratique qu’émotionnel T e s ea: Ikambere
L’intuition,

n nde intelligence émotionnell nscien i o .

Une grande intelligence émotionnelle et conscience de so e T e

La capacité a établir la confiance T L e

Une écoute active Pautonomie” “Des

Des compétences de facilitation e, praofessionnels autant a
De bonnes compétences communicationnelles Parma WelFare Pécoute de ce qui est dit que de ce
La capacité a résoudre des conflits qui n’est pas dit”

La patience - la capacité a ‘accepter la frustration’ ©00000000000000000a

La capacité a trouver le bon équilibre entre une attitude professionnelle et chaleureuse/relationnelle Centro Paideia

Savoir quand se mettre en retrait et quand intervenir pour aider les gens a changer les choses eux-mémes

La capacité a encourager et a accompagner I’action (orientation sur I’action)

Défis en suspens

Malgré leur immense créativité, les acteurs de changement doivent surmonter toutes sortes de barrieres et les choses ne sont pas toujours faciles.
Comme ils se trouvent a différentes phases de leur développement, I’un des principaux défis auxquels ils se heurtent est celui de I'extension du projet
a une plus grande échelle : une extension soit a plusieurs lieux géographiques, soit en termes de portée, de services ou de groupes cibles, soit encore
en termes de taille (méme service et mémes groupes cibles, mais demande accrue). L'une des grandes questions est de savoir comment rester fidele

aux principes originels tout en se développant.

La transformation au niveau sociétal et systémique ne se fait pas du jour au lendemain ou méme dans le cadre de mandats politiques (3 a 5 ans). Elle
demande du temps et de 'engagement, des transitions soigneusement préparées et un investissement dans la gestion du changement, en protégeant le

travail suffisamment longtemps pour qu’il puisse avoir des racines solides. Il n’est malheureusement pas fréquent de pouvoir compter sur un finance-
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ment a long terme pour ce genre d’initiative et il y a une foule de barrieres légales et autres qui ont été bien recensées ailleurs. Un peu comme pour les
start-ups dans le secteur privé, il y a un risque élevé de burn-out a cause des pressions et d'un avenir incertain. Quand on parle de financement, on a
tendance a réfléchir dans le contexte de nos systemes actuels, mais dégager des ressources existantes de ce qui ne fonctionne pas ou n’est pas adéquat
permettrait d’investir dans de nouvelles formes de prise en charge. La philanthropie joue un réle important et complémentaire a celui des pouvoirs
publics, en faisant office d’investisseur a des stades précoces de I'innovation et un autorisant une plus grande prise de risques parce qu’il n’y a pas
les mémes contraintes que pour les aides publiques équivalentes. La philanthropie permet aussi de soutenir la recherche, en maintenant un dialogue
fructueux entre théorie et pratique, entre institutions académiques et organisations de terrain ainsi qu’entre des pays et des systemes différents con-
frontés a des défis similaires pour atteindre ’objectif de la santé et du bien-étre des communautés, et en soutenant des trajets d’apprentissage, comme
celui de TransForm. A long terme, c’est 'Etat qui est le mieux placé pour créer les conditions pour investir dans ces modeéles alternatifs de soins, pour
donner une flexibilité et un financement a des projets qui expérimentent diverses manieres d’incarner les principes de la santé communautaire in-

tégrée et pour les évaluer afin de mieux comprendre ce qui marche ou pas.
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