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Chers collègues usagers partenaires,

À mon tour de vous adresser un mot dans cette troisième édition de notre bulletin, une réalisation en partenariat dont je
suis très fière. 

Le début de la pandémie a été, pour moi aussi, déstabilisant et accompagné de montagnes russes d’émotions. À mesure que
je voyais les collègues de mon équipe quitter leurs postes un à un pour prêter main-forte à d’autres secteurs, j’ai 
moi-même été réaffectée à la ligne Info-Social afin de donner un coup de main comme intervenante psychosociale.
Heureusement pour moi, j’ai maintenu quelques repères en continuant à travailler quelques heures par semaine avec et
pour vous, au Bureau du PSS.

Bien que le contexte de la pandémie soit complexe et impacte de nombreuses sphères de notre vie, il s’agit également d’une
opportunité sans précédent pour coopérer. Que ce soit en tant que professionnel, usager, proche ou comme citoyen, les
connaissances et préoccupations de tout un chacun doivent impérativement être mises en commun pour trouver des
moyens et des actions adaptées, réalistes et efficaces afin de protéger la santé physique et psychologique de tous.  

Sachez que, depuis quelques semaines, nous travaillons fort pour rappeler que le travail en partenariat est essentiel et
gagnant dans la gestion de la crise. Ces efforts portent leurs fruits. Des comités reprennent et des demandes pour intégrer
des usagers partenaires nous sont acheminées, notamment dans le plan de reprise des activités de certains secteurs, le
développement de la télépratique et des télésoins et la gestion des salles d’attente. De même, nous avons reçu des
rétroactions fort positives concernant notre bulletin, déjà considéré comme un vecteur puissant de sensibilisation au PSS. 

Par ailleurs, je célèbre cette semaine mon deuxième anniversaire comme employée au Bureau du PSS. Deux ans, ça semble
bien peu, mais si vous saviez combien j’apprends en travaillant avec vous. Vos expériences et les points de vue, que vous
partagez avec transparence et de façon constructive, m’épatent chaque fois et me font grandir comme intervenante et
comme humain. Je sens que j'ai véritablement remporté le gros lot lorsque j'ai obtenu cet emploi, car il me donne le privilège
de collaborer avec vous tous, de près ou de loin.

Ce bulletin d’information se veut un moyen d’alimenter la communauté des usagers partenaires du CISSS
de Laval et une façon de contribuer à nos réflexions. Élaboré avec des usagers partenaires, ce bulletin diffuse
des informations, des ressources et des outils variés concernant le partenariat de soins et services, le CISSS de
Laval et des innovations dans le domaine de la santé et des services sociaux. Cette publication est une réalisation
du Bureau du PSS de la Direction des services multidisciplinaires et du service des communications.
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La santé mentale, on en parle de plus en plus! C’est
primordial, car près d’une personne sur cinq sera atteinte d’un
trouble mental au cours de sa vie. Lorsqu’une famille est
touchée par la maladie mentale d’un proche, elle est appelée
à jouer un rôle de premier plan auprès de ce proche. 
 

Étant moi-même une mère, dont le fils, au début de l’âge
adulte, a reçu un diagnostic d’un trouble psychotique sévère,
je peux vous assurer que je suis en mesure de comprendre à
quel point une telle annonce peut bouleverser la vie d’une
famille. 
 

C’est à la suite d’un long parcours, jalonné d’obstacles et de
découvertes, d’échecs et de réussites, que j’ai réalisé que le
partage de mon expérience vécue pouvait aider d’autres
personnes. 
 

J’ai été invitée à partager mon « savoir » en co-animant une
formation à l'ALPABEM, un organisme communautaire duquel
j’ai obtenu un accompagnement chaleureux durant les
moments les plus éprouvants de la maladie de mon fils. C’est
donc avec un grand désir de redonner une parcelle de tout le
bien reçu que mon implication dans la communauté a débuté.
 

Notre histoire ressemble à celle de beaucoup d’autres familles
confrontées à la même situation. Lorsque les premiers
symptômes de la maladie sont apparus, mon mari et moi
avons frappé à plusieurs portes avant d’obtenir de l’aide, car
notre fils, alors en psychose, refusait de consulter. Trois
années se sont écoulées avant qu’il ne soit hospitalisé. 

Quelques mois après son retour à la maison, son état étant
encore très instable, il a dû déménager dans une ressource
intermédiaire en santé mentale. Notre première expérience
avec une équipe traitante en psychiatrie a été plutôt décevante :
nous avons participé à quelques rencontres familiales, mais
notre point de vue comptait peu, d’autant plus que notre fils
s’appliquait à banaliser nos observations et nos inquiétudes. 
 
C’est dans ce contexte qu’il a réussi à partir en voyage à
l’étranger, sans argent ni billet de retour, durant un épisode
particulièrement intense de sa maladie. Nous étions
désemparés! Fort heureusement, nous sommes parvenus à le
rapatrier au bout de quelques jours de recherches! Sa sécurité
ayant été compromise, son dossier a été révisé et confié à une
autre équipe médicale, l’équipe de suivi intensif dans le milieu
(SIM), avec laquelle nous avons appris à travailler en partenariat. 
 
Dès la première rencontre avec les spécialistes de cette équipe
multidisciplinaire, nous avons senti une réelle ouverture à notre
égard. Leur accueil chaleureux m’a profondément émue : 
« Qu’est-ce qu’on peut faire pour vous? », nous a-t-on demandé
d’emblée. Notre expérience de la maladie, nos attentes et nos
besoins étaient enfin pris en considération. J’ai senti que nous
serions réellement impliqués comme accompagnateurs dans le
processus de rétablissement de notre fils. Cela nous a amenés à
participer à l’élaboration de ses plans d’intervention.

Le partenariat, une approche dynamique 
et motivante en santé mentale

Un témoignage de Danielle, usagère partenaire
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Toutefois, un véritable partenariat implique que nous osions parfois exprimer nos réticences face à
ce qui nous est proposé. C’est ce que nous avons fait pour appuyer notre fils, qui refusait d’être
transféré, pour un placement à long terme, dans une ressource d’hébergement éloignée de notre
domicile familial. Il avait commencé une nouvelle médication et faisait des progrès inespérés.
L’espoir renaissait pour nous! Mais son équipe traitante ne partageait pas le même optimisme. On
nous disait poliment que nous avions  « des deuils à faire »! Nous nous sommes donc rencontrés
pour faire le point sur la situation. 
 

Nous avons été accueillis avec beaucoup d’empathie et nous avons exprimé notre désir de
reprendre notre fils avec nous, ce qu’il souhaitait ardemment. Le médecin s’est montré perplexe,
mais a finalement consenti au retour à la maison bien que notre fils était alors sous ordonnance de
traitement et d’hébergement. Cela fait maintenant deux ans que notre famille est réunie pour notre
plus grande joie! 
 

Notre fils continue à prendre du mieux : il a effectué un retour aux études, à temps partiel, et a
recommencé à travailler. Il espère se libérer éventuellement du cadre légal imposé. Les services qui
lui sont accordés diminuent progressivement d’intensité, ce qui l’encourage à persévérer dans ses
efforts. 

Ensemble, nous cherchions des solutions pour l’aider à réaliser son projet de vie. 
 
« Vous faites partie de notre équipe! », nous disaient-ils. Au début, nous étions intimidés d’être « consultés » par
ces spécialistes de la santé mentale, mais le lien de confiance s’est établi rapidement. 
 
À partir de ce moment-là, toutes les difficultés rencontrées ont été abordées franchement, ce qui a permis à notre
famille de guérir de ses blessures. De plus, grâce à leur patience et à leur délicatesse, nous avons fini par accepter
de collaborer à l’obtention d’un cadre légal pour protéger notre fils, ce que nous redoutions de prime abord, mais
qui a été bénéfique pour lui. 

Quant à moi, j’ai été appelée à collaborer, à titre de partenaire, à l’amélioration des services du SIM. Cette marque de confiance
m’a énormément touchée! Par la suite, j’ai eu l’occasion de participer à d’autres projets très motivants avec le CISSS. Je suis
heureuse d’avoir l'occasion de partager mon expérience! L’approche de partenariat est applicable à des personnes atteintes de
troubles mentaux. Notre histoire familiale en est la preuve, c’est pourquoi je tiens à en témoigner.

Les cinq principales maladies observées sont : la schizophrénie, le trouble bipolaire, la dépression, le trouble obsessionnel-
compulsif et le trouble de personnalité limite (borderline).
 

Les familles qui accompagnent un proche atteint de maladie mentale se sentent souvent isolées et démunies devant les
manifestations de la maladie. Elles vivent beaucoup de stress. Elles ont besoin de soutien pour améliorer leur qualité de vie.
L’ALPABEM leur offre des services variés et personnalisés, adaptés à leurs besoins : entrevues individuelles, programmes de
formation, conférences, activités de répit, groupe d’entraide, etc. L’ALPABEM est réputée pour son professionnalisme, sa qualité
d’accueil, le respect et l’empathie qu’elle accorde à sa clientèle.
 

Services de l'ALPABEM pendant la COVID-19
 

Depuis le début de la pandémie, l’ALPABEM continue à offrir des rencontres individuelles, un groupe d'entraide de même que
des rencontres individuelles des services jeunesse. Ces services sont offerts par téléphone ou visioconférence. De plus, des
capsules d’information sont diffusées quotidiennement sur sa page Facebook.
 

L’ALPABEM est fière d’avoir contribué à la création de LÉO, la nouvelle ligne d’écoute pour les travailleurs(ses) et bénévoles de
l’économie sociale et de l’action communautaire, qui a été lancée le 8 juin dernier. Ce service de soutien gratuit est une initiative
du Comité sectoriel de main d'oeuvre de l'économie sociale et de l'action communautaire. Il vise à répondre à la détresse
psychologique vécue dans ce secteur d’emploi en contexte de COVID-19. Ce projet d’envergure nationale a vu le jour grâce à
l’expertise en soutien psychologique de l’ALPABEM et au soutien financier de la Fondation Lucie et André Chagnon.
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www.alpabem.qc.ca     |     450 688-0541     |      645, boulevard des Laurentides (Laval)     |     Léo : 1 855 768-7536

L’ALPABEM offre des services aux familles et à toute personne significative de l’entourage
d’une personne atteinte d’un trouble majeur de santé mentale, qu’il soit diagnostiqué ou non.

http://www.alpabem.qc.ca/
http://www.alpabem.qc.ca/
http://www.alpabem.qc.ca/


Michèle S., usagère partenaire
 
Alors que s'amorce le déconfinement, une des grandes questions est de savoir comment limiter ou encore endiguer la
contamination par le virus.  
 
En attendant la découverte de traitements et d’un vaccin, voire même de différents vaccins, l’une des clés du succès est de
pouvoir identifier très rapidement les porteurs du virus.
 

Car la COVID-19 est pernicieuse : sans même en avoir connaissance, un porteur sain peut infecter les personnes connues ou
non qui gravitent autour de lui. Selon Le grand dictionnaire de terminologique, un citoyen est un « individu qui bénéficie de
droits et qui doit s’acquitter de certains devoirs dans une collectivité démocratique ».
 

Ensemble, nous avons accordé notre confiance à la santé publique et suivi ses recommandations.
 

Les technologies de traçage pourraient-elles nous aider dans ce combat de chaque instant? Qu’en serait-il d’une application
numérique qui permettrait de surveiller le virus? Pourquoi faire un traçage? Quel modèle adopter? Quelles technologies
devraient être utilisées et quelles devraient être leurs composantes?
 

Dans l’aventure, qu’en sera-t-il du respect de l’humain et de ses données personnelles là où la Loi sur la santé publique (LSP)
est en droit d’autoriser leur obtention pour exercer une surveillance? Quel serait votre niveau de confiance?
 

Découvrez dans le webinaire dont le lien suit, la recherche qui a été menée sur la piste des technologies de traçage. Le
contexte de la recherche y est clairement défini. Mieux encore, un second webinaire présente les questions-réponses qui en
ont découlé. Important fait à noter, monsieur Sylvain Bédard, un des présentateurs, est lui-même un patient coordonnateur
membre du Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public (CEPPP).
 
Et vous, quel est votre degré d’acceptabilité sur les technologies de traçage?
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Des applications pour traquer la COVID-19

Visionnez le webinaire Citoyenneté digitale présenté le 21 mai 2020

Visionnez la séance de questions qui a suivi le webinaire

https://www.youtube.com/watch?v=BrHy7zyGf0g
https://www.youtube.com/watch?v=no0byOY37jY&t=166s


Pendant ce temps de pandémie... le partenariat de soins et services
ailleurs au Québec : la perspective d'un usager partenaire
Virgil Luca, usager partenaire

Mais, que se passait-il ailleurs au Québec pendant ce temps-là? 
 

Dans la plupart des CISSS et des CIUSSS, le partenariat s'est arrêté ; il n'y en avait que pour la COVID. Ça brûlait. Mais s'il y avait
une place où ça bougeait beaucoup, c'était à l'Université de Montréal (UdeM) et au Centre de recherche du centre hospitalier
de l'Université de Montréal (CRCHUM). Voici les informations que j’ai retenues en participant à quelques webinaires sur le sujet.
 

À l'UdeM et au CRCHUM, c’était l’épiphanie. Le comité d'éthique qui a été créé au sein du ministère de la Santé et des Services
sociaux (MSSS) a vite compris la plus-value de la participation des usagers partenaires dans ses actions. Les usagers
partenaires du Centre d'excellence sur le partenariat avec les patients et le public (CEPPP) ont été sollicités pour contribuer à
des dossiers névralgiques à trois niveaux différents soient :

Des dossiers tous très importants, mais pourquoi?
 

Parce qu'on craignait, au niveau du ministère, qu’une situation extrême comme celle engendrée par la COVID-19,
occasionne un manque de ressources. Il fallait donc réfléchir et établir des critères les plus objectifs possible afin de
pouvoir, par exemple, déterminer qui traiter en premier. 
 

Il va sans dire que le travail, en collaboration avec les usagers partenaires, était essentiel. Selon les usagers
partenaires impliqués, ça a été un beau travail de collaboration.

Quand tout a arrêté à la mi-mars, j'ai été complètement désorienté et je pense que je n'étais pas le
seul. D'un coup sec, j'avais perdu mes repères. Plus de comités, plus de groupes de discussion ni de
réflexion. Rien. Bien que j'avais des choses à dire, personne n'était là pour m'écouter. Je comprends
ça, mais ça ne veut pas dire que je trouve ça correct.  À Laval, comme partout ailleurs dans la province,
tout le monde n'en avait que pour la m...dite COVID!

avec le ministère de la Santé et des Services sociaux;

avec le Centre hospitalier de l'Université de Montréal (CHUM) et l'Institut de cardiologie de Montréal (ICM);

au niveau de la recherche en partenariat patient.

Pour répondre au MSSS, le CEPPP a créé le Comité du C4P soit le Comité conseil COVID-19 Citoyens Partenaires, constitué
d’usagers partenaires présentant des profils variés.  Ce comité a contribué à l'établissement des protocoles nationaux
concernant la priorisation en cas de besoin, soit :

le triage à l'urgence 
le triage en chirurgie

le triage aux soins intensifs
le niveau de soins et la possible pénurie de médicaments

Lien vers le CEPPP

Questions ou suggestions? Contactez-nous!
Bureau du partenariat de soins et services
Courriel : bureau.pss.cissslav@ssss.gouv.qc.ca
Téléphone : 450 668-1010, poste 12777

FIÈRE DE SOUTENIR 
LE PARTENARIAT DE SOINS ET SERVICES

Merci de contribuer à l'amélioration des soins et services.
Nous attendons vos idées pour la prochaine édition!

https://ceppp.ca/fr/
http://ssss.gouv.qc.ca/

