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Bienvenue de Ed Stelmach

Président, Conseil d’administration de Covenant Health

La prise en charge des personnes et des familles au moment des derniéres étapes
de la vie est tout aussi importante pour la santé et le bien-étre de notre pays qu’un
bon départ.

Selon une enquéte d'lpsos réalisée aupres de 1540 Canadiens pour le compte de
L'importance des soins palliatifs : forger un consensus national, 51 % des Canadiens
connaissent un étre cher qui a recu des soins palliatifs au cours des 10 derniéres
années, alors que prés du quart (24 %) des Canadiens s'occupent actuellement ou
se sont occupé d'un étre cher atteint d'une maladie potentiellement mortelle.

Selon I'Association canadienne de soins palliatifs, seuls 15 % & 30 % des Canadiens ont acces a des soins
palliatifs, malgré que 96 % d'entre eux appuient leur existence.

Le besoin de mettre en place des soins palliatifs de qualité, cohérents et accessibles, pour tous les
Canadiens est flagrant. L'heure est venue de se rassembler pour débattre de |'enjeu fondamental des soins
palliatifs dont nous avons besoin et que nous souhaitons pour |'avenir.

Convenant Health, le plus important organisme de soins de santé catholiques au Canada et un partenaire
clé du systéme de santé intégré de I'Alberta, est heureux d'organiser cette initiative par le truchement de
son Palliative Institute dans le cadre de ses efforts en faveur d’un avenir ou tous les Canadiens auront acces
3 des soins palliatifs de qualité , et oU tous les aidants naturels recevront le soutien, les connaissances, les
compétences et les ressources dont ils ont besoin.

Nous sommes reconnaissants de |'appui et des commandites de 14 organismes de santé qui ont contribué
leurs perspectives, compétences et connaissances, ainsi que I'expérience de leurs parties prenantes afin de
concevoir et de mettre sur pied cette importante initiative.

Ala fin de la conférence, nous serons heureux de partager avec les Canadiens la Déclaration de consensus
préparée par un panel de citoyens, étayée par les données scientifiques présentées, les résultats de
I'enquéte Ipsos et le vécu des personnes qui contribuent a ces questions fondamentales. Ensuite, le
Conference Board du Canada passera en revue les discussions et les résultats afin de produire un rapport
qui permettra d'appliquer ces délibérations a I'orientation des politiques proposée pour le Canada.
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Le soutien aupres des familles et la prestation de soins pour les personnes qui font leur dernier voyage est
un privilege, comme c'est un privilége de travailler avec vous au cours des prochains jours pour élucider le
prochain chapitre de notre engagement national en vue d'offrir des soins palliatifs de qualité. Merci de
vous joindre & nous.
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Horaire de la conférence

Toutes les séances ont lieu dans la salle Victoria. Les déjeuners, I'accueil et le petit-déjeuner avec les experts
ont lieu dans la salle Summit, au 28&éme Etage. Prenez |'ascenseur jusqu'au 27e Etage et suivez |'escalier
jusqu'a I'étage supérieur.

Les diapositives et les résumés des communications scientifiques du Panel d’experts seront affichés sur le
site www.palliativecarematters.ca au début de chaque séance.

Modérateur de la conférence :
Fred Horne, coprésident de la conférence, Ancien ministre de la Santé de 'Alberta (2011-2014)

Lundi 7 novembre 2016
0700 - 0815  Inscription et petit déjeuner continental Foyer de la Salle de bal Victoria
0830-0900 CEREMONIE D’OUVERTURE

0900 - 0930

0930 - 1015

1015-1035
1035 - 1145

Mot de bienvenue de I'héte de la conférence
Karen Macmillan, coprésidente du comité directeur ; Conseillére principale a 'exploitation et
chef de la Direction des soins palliatifs, Covenant Health

Mot de bienvenue de Santé Canada

Survol du processus d'établissement de consensus
Fred Horne, coprésident de la conférence

Présentation du panel de citoyens
Don Newman, président du Panel de citoyens

MISE EN CONTEXTE : UNE HISTOIRE DE FAMILLE SUR LES SOINS PALLIATIFS
Jim Mulcahy, Halifax, N.-E.

ECOUTER LE GRAND PUBLIC : LE POINT DE VUE DES CANADIENS ET DES
CANADIENNES AU SUJET DES SOINS PALLIATIFS

Présentation du Rapport de la Phase 1de I'lmportance des soins palliatifs

sur ce que les Canadiens et les Canadiennes ont a dire a ce sujet

Erin Roulston, vice-présidente, Affaires publiques, Canada, lpsos

Pause

QUESTION 1

Quels sont les éléments essentiels d'un programme intégré et
coordonné de soins palliatifs qui permettrait d’améliorer I'accés a des
soins palliatifs de qualité au Canada ? i
Kevin Brazil, BA (Hons), MA, PhD - Belfast, R-U i

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
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1145 -1300
1300 - 1410

1410 - 1520

1520 - 1540
1540 - 1650

1650 - 1700
1700 - 1830
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Déjeuner Summit

QUESTION 2

Les campagnes de sensibilisation en santé publique améliorent-elles
effectivement la conscience et la qualité des soins palliatifs ¢

Jane Seymour, RGN, BA (hons), MA, PhD - Sheffield, R-U

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
QUESTION 3
Quelles sont les composantes essentielles d’un service de soins palliatifs a

domicile de qualité pour tous les Canadiens ¢
Hsien Seow, BS, PhD - Hamilton, ON

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
Pause

QUESTION 4, PARTIE A

Quelles sont les ressources nécessaires pour assurer I'éducation, la formation
et le mentorat de tous les prestataires de soins et aidants naturels de
Canadiens atteints d’'une maladie qui limite leur espérance de vie ¢

Formation des aidants naturels
Allison Williams, PhD - Hamilton, ON

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
Mots de cléture

RECEPTION DE RESEAUTAGE Summit



Mardi 8 novembre 2016

0730 - 0815
0830 - 0940

.0940 - 1050

1050 - 1110
1m0 -1220

1220 -1330
1330 - 1440

1440 - 1500
1500 - 1600

1600

Petit-déjeuner avec les experts Summit

QUESTION 4, PARTIE B

Quelles sont les ressources nécessaires pour assurer I'éducation, la formation
et le mentorat de tous les prestataires de soins et aidants naturels de
Canadiens atteints d’'une maladie qui limite leur espérance de vie ¢

Formation en soins infirmiers

Barbara Pesut, PhD, RN - Vancouver, C.-B.

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
QUESTION 4, PARTIE C

Quelles sont les ressources nécessaires pour assurer I'éducation, la formation

et le mentorat de tous les prestataires de soins et aidants naturels de
Canadiens atteints d'une maladie qui limite leur espérance de vie ¢

Formation des médecins
James Downar, MD, CM, MHSc, FRCPC - Toronto, ON

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
Pause

QUESTION 5

Qu’ont accompli les cadres stratégiques et plans de soins palliatifs adoptés
par d’autres pays ¢

R. Sean Morrison, MD - New York, NY

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
Déjeuner Summit
QUESTION 6

La mesure des indicateurs relatifs aux résultats escomptés, notamment les
résultats déclarés par les patients et les membres de leur famille quant a
leur expérience, permet-elle d'améliorer la qualité et la disponibilité des
soins palliatifs ¢

Deborah Dudgeon, MD, FRCPC - Kingston, ON

Exposé de 30 minutes, période de questions de 40 minutes (Panel de citoyens et public)
Pause

QUESTIONS ET DISCUSSION
Citoyens, experts et délégués

Mots de cléture
\/
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Mercredi 9 novembre 2016
0800 - 0845  Petit déjeuner
Présentation de la Déclaration de Consensus

0900 -0930 CLOTURE DE LA CONFERENCE
Du consensus a I'action : les prochaines étapes de I'Initiative
sur I'lmportance des soins palliatifs

Résumé de l'approche scientifique
Konrad Fassbender, PhD, Président du Panel d'experts ; directeur scientifique,
Palliative Institute, Covenant Health

Instaurer le changement - Rapport final sur Limportance des soins palliatifs
Thy Dinh, PhD, MSc, BHSc, Directrice, Economie de la santé,
Le Conference Board du Canada

Pourquoi les soins palliatifs sont-ils vraiment importants ¢
Patrick Dumelie, PDG, Covenant Health

0930 - 0945 PPREAMBULE A LA LECTURE DE LA DECLARATION DE CONSENSUS :
NOTRE CHEMINEMENT
Fred Horne, président du Panel de citoyens

0945 -1000 LECTURE DE LA DECLARATION DE CONSENSUS
Don Newman, président, Panel de citoyens

1000 -1030  DISCUSSION LIBRE / PERIODE DE QUESTIONS

1030 Allocution de cléture
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Renseignements sur la conférence

Emplacement des activités

Bureau d’inscription :
Salle de bal Victoria — 2e Etage

Expositions :
Galerie de la Salle de bal Victoria - 3e Etage

Salle de recueillement Sainte-Elisabeth :
Salon Rideau - 3e Etage

Déjeuners / petit déjeuner avec les experts :

Summit (28e Etage) - Prenez I'ascenseur
jusqu'au 27e Etage et suivez l'escalier jusqu'a
I'étage supérieur.

Expositions
Les expositions sont situées au 3e étage.

Heures d’ouverture
Lundi 7 novembre
Mardi 8 novembre

7h30a17h
7h30a16h

Partenariat canadien contre le cancer
Association canadienne de soins palliatifs
Association médicale canadienne
Covenant Health

Fondation canadienne pour I'amélioration des
services de santé

Association des infirmiéres et infirmiers du Canada

Portail canadien en soins palliatifs
Sainte-Elisabeth Health Care

Salle de recueillement
Sainte-Elisabeth

Nous vous invitons & visiter la Salle de
recueillement dans le Salon Rideau (3e étage) pour
marquer un temps d'arrét, réfléchir et partager vos
expériences par rapport & la mort. Une expérience
en particulier vous a-t-elle marquée ¢ Avez-vous
été inspiré par d'autres personnes ¢ Avez-vous eu
des expériences concernant des membres de votre
famille ou des amis ¢ Ajoutez vos réflexions au Mur
des réflexions pour observer notre histoire
collective prendre forme. La Salle de recueillement
est un projet mené par I'équipe de recherche de
Sainte-Elisabeth, un prestataire de soins de santé
national qui soutient les centres de soins palliatifs,
I'¢ducation et la recherche. La Salle de
recueillement fait appel 3 la puissance des récits
partagés et 3 la conception expérientielle afin
d'inciter les gens a réfléchir a la fin de la vie et 3 en
parler. Nous cherchons a déterminer si la réflexion
et la narration ont un effet positif sur les personnes
qui ont vécu le déces d'un proche et si la lecture
des récits d'autres personnes incite a la réflexion
par rapport a la mort. Visitez-nous en ligne a
thereflectionroomSaintelizabeth.com/research.ca.

\/
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Interprétation simultanée

Des casques d'écoute sont disponibles pour
I'interprétation simultanée en francais. Veuillez
vous adresser aux techniciens a |'arriere de la salle
Victoria pour plus d'informations.

Webdiffusion

Les séances et les délibérations de Ia
conférence seront diffusées en direct et
enregistrées. Les vidéos seront disponibles sur
le site Web de la conférence aprés 'événement.
Vous pouvez accéder a la webdiffusion & partir
de : www.palliativecarematters.ca.

Les communications scientifiques et les
résumés du comité d'experts, ainsi que leurs
diapositives, seront affichés sur le site Web de
PCM avant que les exposés ne soient
présentés a la conférence.

Restez en contact!

UN RESEAU WIFI GRATUIT EST
DISPONIBLE DANS TOUTES LES
SALLES DE REUNION

Nom d'utilisateur : PalliativeCareMatters

Mot de passe : PCM2016

SUIVEZ LA CONFERENCE DANS LES
MEDIAS SOCIAUX.

Facebook : Palliative Care Matters
Twitter : @PalliativeCM

L'importance des | Forger
soims l)all]allfs un consensus national

Coordonnées

L'importance des soins palliatifs :
Bureau de gestion du projet

BUKSA Strategic Conference Services
Phone: 780.436.0983

E: pcm@buksa.com
www.palliativecarematters.ca

Demandes de renseignements
des médias

Barbara Marcinkoski
Phone: 780.735.9638
Email: barbara.marcinkoski@covenanthealth.ca



Context de I'initiative de
L'importance des soins palliatifs

Tous les Canadiens et les Canadiennes auront éventuellement besoin de soins palliatifs et de soins de fin de
vie de qualité pour eux-mémes ou pour leurs proches. Le probléme réside dans le fait que les Canadiens et les
Canadiennes n'auront pas tous acces aux soins dont ils auront besoin et que, 8 I'échelle nationale, il n'existe
aucune stratégie pancanadienne qui garantisse que la population aura accés a des soins palliatifs de qualité.

Covenant Health Palliative Institute s'est associé & un grand nombre d'organismes de santé de premier plan
du Canada et a des experts des soins palliatifs et des politiques de la santé afin d'attirer les Canadiens et les
Canadiennes dans une discussion nationale au sujet de I'avenir des orientations en matiére de soins palliatifs.

L'importance des soins palliatifs a commencé par un examen approfondi de que les Canadiens et les
Canadiennes pensent des soins palliatifs et du type de soutien qu'ils cherchent. Avec le concours d'lpsos,
1540 Canadiens et Canadiennes ont été sondé afin d'obtenir leur point de vue. Ces résultats ont été
conjugués a des travaux de recherche réalisés par des experts nationaux et internationaux des soins
palliatifs afin de former la base de la prochaine phase de cette initiative, a savoir la Conférence sur
I'établissement d'un consensus.

Lors de cette conférence, le grand public sera invité a se joindre & des experts afin de prendre connaissance
des données probantes concernant 'amélioration des soins palliatifs. Un panel de citoyens intéressés pésera
I'information et formulera une déclaration de consensus audacieuse et réfléchie. Cette déclaration réunira
le savoir professionnel et des expériences vécues afin de produire une série de recommandations en faveur
d'un changement concret et réalisable.

Le travail ne sera pas conclu une fois la conférence terminée. La Déclaration de consensus et les sages
conseils qu'elle renferma seront analysés par Le Conference Board du Canada e, d'ici le printemps 2017, Le
Conference Board publiera un rapport présentant des possibilités de politiques et de plans de mise en ceuvre
dans le but d'orienter gouvernements, organismes de santé, professionnels et autres parties prenantes.

Restez & I'affGt de Limportance des soins palliatifs au moyen du site Web de cette initiative au
www.palliativecarematters.ca.

\/

\/

/\




L'importance des | Forger

soins ])allia[ifs un consensus national

Comiltés de planification

Projet Leadership

Covenant Health, I'Institut de soins palliatifs Covenant Health et de nombreux organismes de santé de premier plan du
Canada ont uni leurs efforts pour diriger cette initiative. Covenant Health est le plus grand organisme catholique de
soins de santé au Canada, offrant des soins de qualité prodigués avec compassion aux fidéles de toutes les religions et
aux représentants de toutes les traditions, en tant que partenaire clé du systéme de santé intégré de I'Alberta. En tant
que fournisseur important de soins de fin de vie dans la province, Covenant Health a créé I'Institut de soins palliatifs, un
organisme déterminé a soulager les souffrances des patients et de leurs familles.

Carleen Brenneis

Directrice, Institut de soins palliatifs, Covenant Health

Carleen Brenneis est une
infirmiére autorisée ayant une
formation en oncologie et en
soins palliatifs. Elle est directrice
de I'lnstitut de soins palliatifs
Covenant Health. Elle assure le
leadership et assume la direction
de I'lnstitut de soins palliatifs en
matiere de recherche et
d'éducation en soins palliatifs et
en soins de fin de vie, en matiere de sensibilisation du public
et en matiére de soutien administratif et clinique & tous les
niveaux de Covenant Health et partout en Alberta. Carleen
est titulaire d'une maitrise en administration des services de
santé de I'Université de ['Alberta.

-

Carleen Brenneis s'intéresse aux soins palliatifs, aux soins de
fin de vie et aux soins de transition depuis plus de 20 ans,
aussi bien dans les domaines de I'administration et de
I'¢ducation que dans le domaine de la recherche. Son intérét
manifeste pour les soins communautaires |'a incitée a
collaborer a des travaux subventionnés et a des publications
sur la recherche dans les services de santé liés aux soins
communautaires. Elle est une des auteures du manuel 99
Common Questions and Answers About Pallistive Care — A
Nurses Handbook et du guide A Caregiver’s Guide — A
Handbook about End-of-Life Care. Elle continue de
concentrer ses efforts sur I'application des connaissances et
la pratique fondée sur les données probantes dans les soins
palliatifs et les soins de fin de vie.

Konrad Fassbender

Directeur scientifique, Institut de soins palliatifs,
Covenant Health

Le Dr. Fassbender est
professeur adjoint 3 la Division
de médecine palliative. |
détient des nominations
conjointes comme professeur
adjoint auxiliaire & la School of
Public Health, il est membre de
I'Institute of Public Economics
de I'Université de I'Alberts, il
est scientifique inaugural du
Integrated Centre for Care Advancement through
Research (iCARE, une coentreprise de 'Université de
Alberta et de Capital Health, rebaptisée depuis Alberta
Health Services) et il est chercheur associé au Socio-
behavioural Research Centre (BC Cancer Agency). Il
supervise des stagiaires en médecine et des étudiants
diplémés, et enseigne I'économie de la santé, les finances
de la santé et I'économétrie. Le Dr. Fassbender travaille
avec des cliniciens, des administrateurs et des décideurs
politiques pour évaluer le colt et le rendement associés au
financement et 3 la prestation des soins de santé ef des
services sociaux. Ses fravaux de recherche se concentrent
sur les effets qu'ont la réforme de la santé et les
changements technologiques sur les résultats cliniques et
les conséquences économiques pour les patients en fin de
vie et leurs familles.




Comité directeur

Co-président : Fred Horne
Ancien ministre de la Santé de I'Alberta (2011-2014)

Fred Horne est un leader
d'opinion national et
international ayant une vaste
expérience dans la conception
et la transformation des
systémes de santé, |'élaboration
et la coordination des politiques,
et l'engagement des parties
prenantes.

¥

Fréquemment invité comme
conférencier ef panéliste pour parler des questions
touchant le systéme de santé au Canada, Fred Horne a été
ministre de la Santé de I'Alberta de 20115 2014 : il était
alors responsable d'un budget de la santé de 18 milliards de
dollars et d'’Alberta Heath Services, l'organisme de
prestation de soins de santé de la province et le cinquiéme
plus grand employeur au Canada. A I'heure actuelle, il
occupe plusieurs fonctions, dont celles de directeur de

Co-président : Karen Macmillan

Chef de I'exploitation et de la direction des soins
palliatifs, Covenant Health

Karen Macmillan apporte sa
passion pour le mentorat, la
recherche et 'amélioration
continue de la qualité dans son
réle de dirigeante & Covenant
Health. Infirmiére autorisée et
chef de I'exploitation du Grey
Nuns Community Hospital,
elle est également une des
chefs de file de la Stratégie sur
les soins palliatifs et les soins de fin de vie. Karen Macmillan
estimpliquée dans la recherche et 'éducation sur les soins
palliatifs depuis plus de 20 ans, a siégé sur divers comités
et groupes de travail, et a publié de nombreux articles dans
ce domaine.

Karen Macmillan a recu le Prix Mission Caritas en 2008 et
du Prix McClure pour les soins infirmiers de 'Université de

I'Alberta en 2007. Elle est titulaire d'un certificat en
formation continue et en éducation des adultes, d’'un
baccalauréat en sciences infirmiéres et d’une maitrise en
sciences infirmiéres.

Horne and Associates, une société de consultants en
politiques publiques, et de professeur adjoint a la School of
Public Health de I'Université de I'Alberta.

Sébastien Audette, président, Agrément Canada International

Sharon Baxter, directrice générale, Association canadienne de soins palliatifs

Jeff Blackmer, vice-président, professionnalisme médical, Association médicale canadienne, Bureau de |'éthique
Heather Bryant, vice-présidente, lutte contre le cancer, Partenariat canadien contre le cancer

J. David Henderson, président-élu, Société canadienne des médecins de soins palliatifs

Anya Humphrey, défenseure des intéréts des patients et des familles

Shelly Jamieson, chef de la direction, Partenariat canadien contre le cancer

Maria Judd, directrice principale, Fondation canadienne pour I'amélioration des services de santé

Tammy Moore, chef de la direction, Société canadienne de la SLA

John Ruetz, président et chef de la direction, Catholic Health Sponsors of Ontario

Stephen Samis, vice-président des programmes, Fondation canadienne pour I'amélioration des services de santé
Marcel Saulnier, SMA associé, Direction de la politique stratégique, Santé Canada

Shirlee Sharkey, présidente et chef de la direction, Saint Elizabeth Health Care

Anne Sutherland Boal, chef de la direction, Association des infirmiéres et infirmiers du Canada

Kathryn Todd, vice-présidente, recherche, innovation et analytique, Alberta Health Services

Russell Williams, président, Réseau canadien des soins aux personnes fragilisées

Jewel Buksa, gestionnaire de projet, Palliative Care Matters - L'importance des soins palliatifs,
BUKSA Strategic Conference Services



L’importance des | Forger
soims ])all]allls un consensus national

Groupe de travail canadien de référence

Le co-président :
Konrad Fassbender, directeur scientifique, Institut de soins palliatifs, Covenant Health

La co-présidente :
Carleen Brenneis, directrice, Institut de soins palliatifs, Covenant Health

Sharon Baxter, directrice générale, Association canadienne de soins palliatifs

Cécile Bensimon, directrice de |'éthique, Association médicale canadienne

Robin Fried, Certified Advanced Integrative Energy Healing Practitioner, A Life in Progress
Esther Green, directrice, perspective axée sur l'individu, Partenariat canadien contre le cancer
Anya Humphrey, défenseure des intéréts des patients et des familles

Maria Judd, directrice principale, Fondation canadienne pour I'amélioration des services de santé
Julie Lachance, analyste principale des politiques, Santé Canada

Nancy Lefebre, premiére vice-présidente, Saint Elizabeth Health Care

Michelle Parker, chef de programme, rapports sur la santé, Institut canadien d'information sur la santé
Diana Rasmussen, directrice exécutive, ALS Manitoba

Gordon Self, vice-président, mission, éthique et spiritualité, Covenant Health

James Silvius, directeur médical, Seniors Health and Pharmacy Services, Alberta Health Services
Judy Simpson, représentante de |'Association des infirmiéres et infirmiers du Canada

Russell Williams, président, Réseau canadien des soins aux personnes fragilisées

Judy Wry, coordonnatrice de projet, Palliative Care Matters - L'importance des soins palliatifs,
BUKSA Strategic Conference Service



Comilé d’experts

Le Dr Kevin Brazil est
professeur en soins palliatifs &
'Ecole des sciences
infirmiéres et des sages-
femmes de 'Université
Queen’s de Belfast et
professeur (3 temps partiel) au
département d'épidémiologie
clinique et de biostatistique
de I'Université McMaster.
Aprés avoir obtenu son baccalauréat avec spécialisation
et une maitrise de 'Université Carleton, il a terminé sa
formation postdoctorale & I'Ontario Institute for Studies in
Education de I'Université de Toronto.

Le Dr Brazil concentre ses recherches sur la structure, le
processus, et les résultats en matiére de prestation de
soins de qualité pour les patients en fin de vie et leurs
aidants naturels. Dans le cadre de ce travall, il examine la
maniére dont des facteurs personnels, sociaux et
environnementaux influent sur les soins. Ce travail se veut
une aide 3 I'élaboration, & |'évaluation et & I'application
d'interventions inédites et innovantes visant 8 améliorer
I'accés, la qualité et les résultats pour cette population.

James Downar

Le Dr James Downar est
médecin en soins intensifs et
en soins palliatifs au Réseau
universitaire de santé de
Toronto. Il 3 obtenu son
dipldme 3 I'Ecole de médecine
de McGill avant de terminer sa
résidence en médecine

interne, en soins intensifs et en
soins palliatifs & I'Université de
Toronto. Il est titulaire d'une maitrise en bioéthique du Joint
Centre for Bioethics de I'Université de Toronto. Il dirige le
Conjoint Residency Program en soins palliatifs de
I'Université de Toronto et il préside actuellement le Comité
de |'éducation postdoctorale de la Société canadienne des
médecins de soins palliatifs.

Les intéréts de recherche du Dr Downar comprennent la
communication et la prise de décisions concernant les
patients gravement malades et leurs familles, les soins
palliatifs pour les malades en phase critique et les soins
palliatifs pour les maladies non cancérogénes.

Deborah Dudgeon

Le Dr Deborah Dudgeon est
professeure W. Ford Connell
en médecine de soins
palliatifs et professeure de
médecine et d'oncologie 3
I'Université Queen’s. Elle
dirige le programme de
médecine des soins palliatifs
de I'Université Queen'’s et de
I'Hépital général de Kingston
depuis 1997. Le Dr Dudgeon copréside le Comité
consultatif sur la médecine palliative pour le programme
de formation conjointe du College royal des médecins et
chirurgiens du Canada et du Collége des médecins de
famille du Canada. Elle est I'ancienne présidente de la
Société canadienne des médecins de soins palliatifs, et
elle a dirigé le programme provincial de soins palliatifs
d’Action Cancer Ontario de 2004 5 2010. Elle a
également coprésidé le Comité de contréle des
symptémes du Groupe d'essais cliniques de I'Institut
national du cancer du Canada et elle a été membre du
Comité consultatif sur la recherche de I'Institut national
du cancer du Canada.

Les principaux intéréts de recherche du Dr Dudgeon
ont trait 3 I'étiologie de la dyspnée chez les patients
atteints de cancer et 4 la recherche sur les services
de santé liés aux soins des patients atteints d'une
forme avancée de cancer.
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R. Sean Morrison

Le Dr R. Sean Morrison est
directeur du Lilian and
Benjamin Hertzberg Palliative
Care Institute et du National
Palliative Care Research
Centre, des organisations qui
se consacrent 3 'amélioration
des soins pour les personnes
atteintes d'une maladie grave
et leurs familles et &
I'amélioration de la base de connaissances en soins
palliatifs aux Etats-Unis. Il est également professeur de
gériatrie et de médecine palliative, et professeur Hermann
Merkin en médecine palliative au département Brookdale
de gériatrie et de médecine palliative & la Icahn School of
Medecine de Mont Sinai. En 2009-2010, il a présidé
I'’American Academy of Hospice and Palliative Medicine. I
est le lauréat de nombreux prix, notamment le prix du
leadership national PDIA 2010 de I'’American Academy of
Hospice and Palliative Medicine et le prix de I'excellence
dans la recherche scientifique 2013. Il a recu plus de 45
millions de dollars en fonds de recherche et il a publié plus
de 125 articles de recherche.

Les recherches actuelles du Dr Morrison portent sur
I'amélioration de la gestion de la douleur chez les
personnes dgées et sur I'élaboration et I'évaluation de
modeles de prestation de soins palliatifs dans les
hépitaux et la communauté.
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Barbara Pesut

Le Dr Barbara Pesut est
professeure associée 3 I'Ecole
des sciences infirmiéres de
I'Université de la Colombie-
Britannique. Elle est titulaire
d’'une chaire de recherche du
Canada (niveau 2) sur la santé,
I'éthique et la diversité. En
2012, le Dr Pesut a recu le Prix
d'excellence pour la
recherche en soins infirmiers de |'Ordre des infirmiéres et
infirmiers autorisés.

Le programme de recherche du Dr Pesut examine l'effet
de la diversité religieuse, spirituelle et géographique sur
les soins palliatifs. Ces projets de recherche récents ont
porté sur les questions d'éthique touchant les soins
palliatifs en milieu rural, les aidants naturels et les soins
palliatifs et €ducation des infirmiéres et des infirmiers en
faveur d'une approche de soins palliative. Elle méne
actuellement un essai sur le réle d'infirmiére pivot en vue
de mieux appuyer les soins palliatifs en milieu rural pour
les patients et leurs aidants naturels.

Hsien Seow

Hsien Seow est titulaire de la
Chaire de recherche du
Canada en soins palliatifs et
en innovation du systéme de
santé et professeur associé au
département d'oncologie 3
I'Université McMaster. Il est
également directeur d'ICES
McMaster. Auparavant, il était
chercheur aux IRSC et

titulaire de la chaire de recherche d’Action Cancer Ontario
en services de santé. Il est titulaire d'un doctorat de la
Johns Hopkins School of Public Health et d'un
baccalauréat &s sciences de I'Université Yale. Ses intéréts
de recherche concernent l'innovation du systéme de soins



palliatifs et 'amélioration de la qualité des soins. Il a
travaillé avec RAND Health, le ministére de la Santé et des
Soins de longue durée de I'Ontario, Qualité des services
de santé Ontario et divers responsables de politiques de la
santé pour améliorer les soins palliatifs.

Jane Seymour

Le Dr Jane Seymour est
devenue infirmiére en 1982
et a obtenu un doctorat de
I'Université de Sheffield en
1994. En avril 2016, apres
une décennie passée a
I'Université de Nottingham
en tant que chef du Sue
Ryder Care Centre for the
Study of Supportive,
Palliative and End-of-Life Care, elle a accepté un poste &
I'Université de Sheffield 3 titre de professeure en soins
palliatifs et en soins de fin de vie. Le Dr Seymour est
titulaire d'une chaire honoraire de I'Université de
Queensland, en Australie, et en 2014 |'International

Journal of Palliative Nursinge lui a décerné un prix
d’excellence pour I'ensemble de ses travaux de
recherche. Elle a contribué a des subventions et & des
bourses de recherche totalisant plus de 7,5 millions de
livres sterling et elle a publié plus de 140 articles dans
des revues 3 comité de lecture.

Les intéréts de recherche actuels du Dr Seymour
comprennent la planification préalable des soins et la
prise de décisions en fin de vie, les soins palliatifs et les
soins de fin de vie pour les personnes dgées et en perte
d'autonomie, les soins palliatifs et de fin de vie dans les
milieux pauvres en ressources a I‘échelle nationale et
internationale, ainsi que la sensibilisation du public aux
soins de fin de vie.

Allison Williams

Le Dr Allison Williams est
géographe sociale de
formation. Elle est
actuellement professeure
associée 3 I'Université
McMaster et, auparavant,
elle a enseigné a I'Université
de la Saskatchewan et &

I'Université Brock. Elle a recu
de nombreux prix,
notamment du Conseil ontarien des services de santé
pour les femmes des Instituts de recherche en santé du
Canada (IRSC), d'une bourse salariale pour chercheur en
milieu de carriére de I'Institut de la santé des hommes et
des femmes des IRSC (2008-2013), d'une bourse

salariale pour nouveau chercheur des IRSC (2001-2006),

et du Prix Julian M. Szeircz de 'Association canadienne
des géographes (2003). Elle est actuellement titulaire de
la Chaire de recherche des IRSC sur le genre, le travail et
la santé (2014-2019) et elle dirige un programme de
recherche sur les employés aidants naturels.

Les travaux du Dr Williams se spécialisent dans Ia
recherche sur la santé des employés aidants naturels, la
qualité de vie, Iévaluation des politiques et programmes
essentiels et les paysages thérapeutiques.
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Panel de citoyens

Président : Don Newman

Ancien journaliste-présentateur, expert-conseil en
affaires publiques

Fort de son expérience, de son
expertise et de ses réseaux du
monde des médias, de la
politique et des affaires, Don
Newman peut prodiguer de
précieux conseils au sujet des
affaires publiques, des
communications stratégiques
et des médias.

Figurant parmi les journalistes les plus respectés du Canada
et présentateur-animateur primé, sa carriére s'étend sur
cinq décennies. Il est membre de I'Ordre du Canads,
membre 3 vie et ancien président de la Tribune de la presse
parlementaire canadienne et il a recu de nombreuses
autres distinctions, prix et diplémes honorifiques.

Earl Campbell

Toronto, ON

Earl G. Campbell, BA, M Ed,
est I'ancien directeur de
I'¢ducation et I'ancien chef de
la direction du Scarborough
Board of Education. Il a été
membre du comité exécutif
d'un certain nombre
d'organismes éducatifs
nationaux et internationaux et
il a recu la désignation
d'éducateur distingué de I'Ontario Institute for Studies in
Education, de I'Université de Toronto. M. Campbell est
vice-président et membre de la Commission du
consentement et de la capacité de |'Ontario, un organisme
indépendant créé en vertu de la Loi sur le consentement
aux soins de santé pour tenir des audiences relatives & un
certain nombre de lois liées a la santé.
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Penny Ericson
Fredericton, N.-B.

K. Penny Ericson, inf. aut.,
M.sc.inf, est I'ancienne
doyenne des sciences
infirmiéres et professeur
émérite a I'Université du
Nouveau-Brunswick. Elle
actuellement patiente-
ressource en expérience des
soins. Elle copréside le Conseil
consultatif du patient et de sa

famille, 8 Horizon, ou elle travaille avec le personnel et les
membres du conseil pour offrir le soutien nécessaire 3
I'amélioration des soins de santé dans la région. Mme
Ericson est également membre du conseil d'administration
de Hospice Fredericton et membre & vie de I'Association
canadienne des infirmiéres et infirmiers en gérontologie.

Penelope Hedges

Vancouver, C.-B.

Penelope B. M. Hedges est
comptable agréée spécialisée
dans la technologie
I'information. Au cours de sa
carriére, elle a agi en tant que
témoin expert pour des
affaires portant sur des
entreprises, des contrats et des
litiges de responsabilité. Par

ailleurs, elle a géré la plus vaste
réclamation relative & une caution (construction) du
Canada et elle a mis sur pied l'unité de soutien du
contentieux d'un cabinet comptable international en
Ecosse. En passant au développement de logiciels au
début des années 1990, elle a créé sa propre entreprise. A
présent, pour l'essentiel a la retraite et & la suite de sa
propre expérience du cancer, Mme Hedges est bénévole
et membre de divers conseils et comités.



Marc Jerry

Red Deer, AB

Le Rév. Marc Jerry, BA, MA
(ECON), MDiv STD, est
économiste et pasteur
luthérien vivant aujourd’hui a
Red Deer, en Alberta. M. Jerry
a été professeur agrégé et
directeur d'un département &
I'Université Mount Royal, il a

enseigné 3 I'Université de
Calgary et a l'institut SAIT
Polytechnic, et il enseigne actuellement I'économie et les
affaires au Red Deer College. Il a été aumdnier en soins
palliatifs 3 I'H6pital St. Paul de Saskatoon. M. Jerry dispose
également d'une expérience continue en soins de fin de
vie dans le cadre de son réle au sein du clergé et il est
également engagé dans la gestion des soins de santé en
tant que membre du conseil de la Bethany Care Society.

Rosella Kinoshameg

Premiére nation de Nipissing, ON

Rosella M. Kinoshameg, inf.
aut. [retraitée), B.Sc.inf, DOS,
est d'origine Odawa/Ojibway
et titulaire d'un doctorat
honoris causa en lettres saintes
du Regis College de
I'Université de Toronto et
récipiendaire d'une médaille
Pro Ecclesia et Pontifice, un
prix conféré par le Pape 3 des
laics pour leur service distingué 3 I'Eglise. Au cours de ses

48 années de carriere en soins infirmiers, elle a siégé a un
grand en pratique en enseignement et en promotion d'un
éventail de questions, dont les soins palliatifs et de fin de

vie, ainsi que les soins en centre de soins palliatifs. En outre,

elle a occupé des réles de direction auprés de
communautés catholiques des Premiéres Nations.

Marissa Lepage
Ottawa, ON

Marissa Lepage, MSc. SLP
(orthophonie), MD, a
commencé son congé de
maternité avant de terminer sa
résidence en psychiatrie. Dr
Lepage se passionne pour les
soins palliatifs depuis de
nombreuses années ; d'abord
en tant que membre de
I'équipe de la santé alliés, qui
est témoin tous les jours du besoin irréfutable pour des
soins palliatifs et de fin de vie, puis en tant quétudiante en
médecine dans des unités de soins palliatifs et sur le terrain,
avec les médecins de soins palliatifs & domicile. Elle espére
un jour offrir des services psychiatriques au sein d'une
équipe de soins de santé et psychosociaux en oncologie et
en soins palliatifs.

Serena Lewis
Truro, N.-E.

Serena Lewis, BA, BSS, est
travailleuse sociale dans un
centre communautaire de
soins palliatifs, ainsi
qu'éducatrice en milieu de
travail. Elle a mis sur pied un
programme communautaire
de soins palliatifs et compte
plus de 10 ans d'expérience en
tant que directrice générale et
travailleuse sociale a la Colchester East Hants Hospice
Society. Mme Lewis a travaillé aupres de diverses
populations touchées par la fin de la vie, des enfants aux
personnes atteintes de maladie mentale en passant par les
Premiéres Nations et les femmes incarcérées. Elle est
éducatrice, leader, conseillere et porte-parole pour des
questions touchant les incidences sociales, affectives,
financiéres et spirituelles de la mort.
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Kenneth MacDonald
Toronto, ON

Ken MacDonald, PH.D., est
professeur de géographie et de
planification & I'Université de
Toronto et il enseigne
également au Centre for
Diaspora and Transnational
Studies, ainsi qu'au Centre for
Critical Development. M.
MacDonald s'intéresse
vivement aux enjeux fouchant
les soins palliatifs depuis un an, car il 8 dG gérer le déces
d'un parent ; situation qui lui a conféré une expérience
personnelle par rapport & la capacité de contribuer de
solides compétences d'analyse et d'observation 3
I'importance fondamentale de I'efficacité des soins
palliatifs au Canada.

Ahmad Sabetghadam
Edmonton, AB

Ahmad Sabetghadam est
titulaire d'un doctorat en
éducation interculturelle de
I'Université de I'Alberta. Il a
occupé les fonctions de
professeur, de chercheur, de
conseiller et de directeur
exécutif & I'Université de
I'Alberta et & I'Université de
Ferdosi, en Iran. Il a concu le
premier programme d'études en langue et en culture
persanes de I'Université de I'Alberta. Il a aussi suivi le
programme de mentorat de la petite entreprise. Depuis
huit ans, il est chef de la direction et directeur de
I'exploitation du premier restaurant perse d’Edmonton.
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Ghislain Savoie
Gatineau, QC

Ghislain Savoie, titulaire d'une
bourse de doctorat du Conseil
des arts du Canada, a enseigné
les sciences politiques et les
relations internationales
pendant plusieurs années aux
universités d'Ottawa et de
Moncton. Plus tard, il s'est joint
au ministére fédéral des
Communications et au ministere
du Patrimoine canadien, oU il a occupé divers postes, dont
celui de gestionnaire du groupe en recherche sociale. Aprés
avoir pris soin de son fils, qui est décédé du cancer 3 la
maison, M. Savoie a participé, avec une équipe de
spécialistes et de bénévoles en soins palliatifs, & la création
d'un centre de soins palliatifs qui porte le nom de son fils, La
maison Mathieu Froment-Savoie, qui prospére maintenant
dans l'ouest du Québec.

Kerry Stewart
Kingston, ON

Kerry Stewart est ancienne
directrice d'école et ancienne
membre de trois groupes
d'experts en éducation de
I'Ontario. Mme Stewart a vécu
des expériences personnelles en
soins palliatifs avec trois de ses
proches. Elle est actuellement
membre bénévole des Comités
consultatifs du patient et de sa
famille de I'Hopital général de Kingston (KGH) et du Centre
de cancérologie du Sud-Est de I'Ontario. Elle est également
co-présidente de |'équipe de travail de KGH en soins
palliatufs, membre de I'équipe de direction des soins palliatifs
de KGH et membre du comité directeur d'un projet FORCES
dont le programme d'attache et le financement sont
pancanadiens. En outre, elle siege au comité directeur sur la
participation du patient du Council of Academic Hospitals of
Ontario et elle occupe les fonctions de pair examinateur
pour le Patient Experience Journal du Beryl Institute.



Conférenciers de marque

Né et élevé a Halifax, Jim
Mulcahy a passé la majeure
partie de sa vie adulte 3
Antigonish, une petite ville
universitaire dans le nord-est de
la Nouvelle-Ecosse, ou il 3
enseigné l'anglais ef |'art
dramatique dans le systéme
scolaire public local pendant
plus de trente ans. Contraint de
prendre sa retraite de l'enseignement 3 la suite de son
deuxieme diagnostic de cancer, M. Mulcahy s'est
activement engagé dans la défense des droits des patients
en siégeant sur les comités de santé d'un éventail

d'organismes locaux, provinciaux et nationaux. Il a été
conférencier principal a l'occasion de nombreuses
conférences provinciales et nationales sur les soins palliatifs,
et il a r’écemment recu un doctorat honorifique de
I'Université Saint-Francois Xavier en reconnaissance de sa
contribution en tant quéducateur et défenseur des droits
des patients. Depuis douze ans, M. Mulcahy est le principal
soignant de son épouse, Sarah, qui est arrivée aux derniers
stades de la maladie de Huntington. Trois de leurs quatre
enfants adultes ont également recu le méme diagnostic et, il
y a un an, on a diagnostiqué une maladie du sang incurable
chez sa petite-fille de trois ans. M. Mulcahy et sa famille ont
été l'objet d'un récit intitulé A Story of Care, une ressource
en soins palliatifs sous forme de vidéo produite par le
Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs et de
I'Association canadienne des écoles de sciences infirmiéres.

Erin Roulston

Ipsos Canada

Erin Roulston travaille dans le
domaine de l'opinion publique
et des recherches en marketing
depuis 20 ans a Ottawa, a
Toronto et a Calgary. Elle
compte une longue expérience
dans la gestion de tous les
aspects de la recherche
quantitative et qualitative des
projets. Ses domaines de

compétence comprennent les communications et la
recherche liée aux affaires publiques pour un large éventail
de clients des secteurs public et privé, ainsi que pour une
variété d'organismes sans but lucratif et d'associations
professionnelles. Mme Roulston est également une
animatrice chevronnée, ayant organisé plus d'un millier de
groupes de discussion au cours de sa carriére. Elle posséde
une maitrise en sciences humaines et elle a enseigné « la
recherche et les relations publiques » a I'Université Mount
Royal. Elle est actuellement vice-présidente chez Ipsos
Canada Affaires publiques, membre de I'Association de la
recherche et l'intelligence marketing, membre du conseil
d'administration de la section de Calgary de la Société
canadienne des relations publiques et fiere maman de 3
filles.Society, and is also a proud mother of three girls.

Thy Dinh
Directrice, Economie et politiques de la santé,
Le Conference Board du Canada

Thy Dinh est directrice de
'Economie et des politiques de
la santé et au sein de la division
des Politique publiques du
Conference Board. La majorité
de ses recherches relévent de
I'Alliance canadienne pour les
soins de santé durables
(CASHC). Au Conference
Board, Mme Dinh a réalisé des
recherches sur la santé et 'impact économique des
équipes de soins primaires interprofessionnelles,
I'économie de la santé associée & une vie active saine et
I'avenir des soins pour les personnes dgées au Canada. Elle
est titulaire d'une maitrise en épidémiologie de I'Université
Queen's et d'un doctorat en santé des populations de
I'Université d'Ottawa.
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