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INTRODUCTION

On estime que les partenaires de soins essentiels du
Canada (souvent appelés proches aidants) fournissent
I’équivalent de plus de 66,5 milliards de dollars par année
en soins!”. Or, au début de la pandémie de COVID-19,
I'imposition rapide de restrictions générales de visites

a limité la capacité des proches aidants a prodiguer des
soins de soutien dans les établissements de santé'. Ces
restrictions ne faisaient aucune distinction entre le role
des visiteurs et celui des partenaires de soins essentiels.
La revue de la littérature!® publiée en novembre 2020

a présenté un résumé des données probantes, toujours
plus nombreuses, sur la présence des partenaires de
soins essentiels. L'information était regroupée en quatre
grands sujets :

* Les avantages de la présence des proches aidants;

* Les changements dans les politiques sur la
présence de la famille dans les hépitaux canadiens;

* La transmission de la COVID-19 dans les hopitaux
et en soins de longue durée;

* Les effets des politiques de visites restrictives
sur les patients?, les proches aidants et les
prestataires de soins de santé.

Tout au long de la pandémie de COVID-19, cet ensemble
de données probantes a continué de croitre. Le
présent addenda vient compléter la derniére revue de
la littérature en fournissant un apergu des données sur
la présence des partenaires de soins essentiels parues
entre I'automne 2020 et juillet 2021. Les avantages

de cette présence sont bien connus. L’addenda se
concentre sur les trois grands sujets suivants :

* Les politiques sur la présence des proches

aidants qui ont sans cesse changé pendant la
pandémie de COVID-19 au Canada. Pendant

la pandémie, la meilleure compréhension de la
COVID-19, les effets importants des politiques
restrictives sur les patients et le taux de transmission
communautaire ont influencé les changements
continuellement apportés aux directives provinciales
et territoriales concernant les politiques de visites.
Les directives récentes pronent I'adoption d’'une
approche plus équilibrée favorisant la présence
physique des proches aidants. Or, leur mise en
application varie dans les provinces, les territoires et
les régions, malgré la diminution de la prévalence de la
COVID-19 et 'augmentation de la vaccination.

La transmission de la COVID-19 dans les
hopitaux et en soins de longue durée. De
nombreuses études réalisées pendant la pandémie
abondent dans le méme sens que celles réalisées
plus tot, qui montrent que la présence des familles
ne fait pas augmenter le taux de transmission de

la COVID-19 si du soutien est offert, et que les
mesures de prévention et de contréle des infections
favorisant la sécurité et limitant la transmission dans
les milieux de soins sont efficaces.

Les effets des politiques de visites restrictives
des hopitaux et des milieux de soins de longue
durée a l’ere de la COVID-19. Maintes données
mettent en lumiére la multitude de risques que
I'imposition de politiques de visites restrictives
durant la pandémie a jusqu’a maintenant posés pour
la sécurité des patients, la qualité et la sécurité des
soins, et les effets de ces politiques sur les familles,
les prestataires de soins et le systéme de santé.

1 Le terme « établissements de santé » fait référence aux milieux ol I'on peut recevoir des soins ou des services de santé, par
exemple les hopitaux, les établissements de soins de longue durée, les résidences pour personnes 3gées, les établissements de

soins avancés et les autres milieux de soins collectifs.

2 Le terme « patients » fait référence aux personnes qui regoivent des soins ou des services de santé dans quelque milieu que ce
soit. Il désigne a la fois les patients, les clients, les utilisateurs des services de santé et les résidents des milieux de soins collec-
tifs, des établissements de soins de longue durée, des résidences pour personnes agées et des milieux de soins avancés.
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Les politiques sur la présence
des proches aidants

La pandémie de COVID-19 a causé des bouleversements
dans le monde entier, et les pratiques et politiques en
santé au Canada n’y font pas exception. La crainte de

la propagation de la maladie, surtout au début de la
pandémie, a amené les décideurs a revoir en profondeur
les politiques de visites de nombreux milieux de soins;
aucune distinction n’était faite entre les visiteurs et les
partenaires de soins essentiels, qui n’avaient désormais
plus la possibilité de visiter les patientsf.

Premiére vague : Une analyse des directives
provinciales et territoriales publiques menée au
printemps 2020 a clairement démontré que ces
directives avaient été guidées par des groupes de
travail et de commandement spécialement créés pour la
pandémie. Les restrictions générales des visites mises
en place ne faisaient aucune distinction entre le réle
des visiteurs et celui des membres de la famille ou des
proches aidants qui participaient activement aux soins
du patient, soit des partenaires de soins essentiels.

La majorité des directives étaient trés restrictives, a
I’exception de certaines en pédiatrie, en obstétrique
(pour les accouchements) et en soins de fin de vie. Le
nuangage des directives ne tenait généralement pas
compte des populations vulnérables sur le plan médical
(qui comptent entre autres les personnes ayant une
déficience cognitive) et a entrainé une grande détresse
chez les patients. Les reportages médiatiques parus
durant la premiére vague donnaient de nombreux
exemples de patients décédés seuls, sans le soutien

de leurs proches, et faisaient état de I'angoisse
émotionnelle et morale vécue par les proches aidants et
les prestataires de soins de santé.

Deuxiéme vague : A 'automne 2020, des appels publics
ont été lancés pour faire reconnaitre les nombreux
risques posés par les politiques de visites restrictives
et réclamer une approche équilibrée permettant la
réintégration sécuritaire des partenaires de soins
essentiels*®. Une autre analyse des directives

provinciales et territoriales a révélé une tendance
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vers la réintégration physique de certains partenaires
de soins essentiels et a souligné I'importance de faire
participer ces derniers a la lutte anti-infectieusel™,
Toutefois, dans la plupart des cas, la présence des
partenaires était trés limitée; en effet elle n’était
permise que pour quelques patients dans des situations
bien précises, et elle se limitait a un ou deux partenaires
seulement, a raison d’une personne a la fois, souvent

a des heures prédéfinies. La définition de ce qui était
essentiel était une responsabilité généralement

laissée aux établissements et, dans certains cas, aux
gestionnaires d’unités, ce qui a créé des incohérences
dans l'application des directives provinciales et
territoriales.

Troisiéme vague : Une troisiéme analyse des directives
réalisée en mars 2021 a montré que de nombreuses
provinces adoptaient maintenant une approche

par régions. Chaque région se voyait attribuer une
couleur ou un niveau en fonction de la prévalence de

la COVID-19, et c’est cette couleur ou ce niveau qui,

en tenant compte de la transmission communautaire,
dictait les politiques relatives a la présence des
partenaires de soins essentiels qui étaient en vigueur.
La ou la prévalence de la maladie était faible, on pouvait
autoriser un ou deux partenaires supplémentaires, et

Ia ou elle était élevée, on maintenait les restrictions

en faisant quelques exceptions selon le patient et sa
situation, par exemple pour un patient en fin de vie. On
a changé la terminologie pour faire la distinction entre
les visiteurs et les partenaires de soins essentiels, et
on a reconnu les préjudices non intentionnels vécus par
les patients dans les vagues précédentes en raison des
restrictions. Cependant, I'application des directives
provinciales et territoriales est restée inconstante, tant
au sein des régions qu’entre celles-ci.



Situation actuelle : RéEcemment, soit en juillet 2021,
une analyse a révélé que des changements minimes

ont été apportés aux politiques des hopitaux, ou le
nombre de partenaires de soins essentiels autorisés
reste limité. Des changements importants ont toutefois
été introduits dans les politiques des établissements

de soins de longue durée, qui autorisent maintenant

la présence des partenaires de soins essentiels et des
visiteurs généraux. S’il en est ainsi, c’est grace au fort
taux de vaccination des résidents en soins de longue
durée et de leurs partenaires de soins essentiels, ce qui
confére une bonne protection contre la transmission
de la COVID-191"!. Partout dans le monde, les vaccins
ont été administrés en priorité aux personnes en soins
de longue durée, et comme ils protégent bien contre
I'infection et la transmission, les gouvernements ont levé
de nombreuses restrictions!™™l. En régle générale, les
vaccins se sont avérés tres efficaces et ont joué un role
crucial dans la présence des familles et I'abolition des
restrictions!™ ],

Dans certaines provinces, le taux de vaccination élevé
a permis la réintégration d’un plus grand nombre de
partenaires de soins essentiels dans les hépitaux. Les
établissements de santé sont invités a tenir compte du
statut d’immunisation des personnes qui demandent
une exception aux restrictions de visites. Cependant,
méme si le taux de vaccination va en augmentant et
que les politiques provinciales autorisent I'entrée

des partenaires de soins essentiels dans les hépitaux
et les établissements de soins de longue durée, la

mise en ceuvre des politiques dans les régions et les
établissements demeure inconstantel™*
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La transmission de la COVID-19
dans les hopitaux et en soins de
longue durée

Il est difficile d’étudier le lien entre la transmission

de la COVID-19 et la présence des partenaires de
soins essentiels, la plupart des études menées durant
la pandémie ayant été influencées par I'apport de
multiples changements aux procédures de prévention
et de controle des infections en méme temps que la
restriction des visites2®2!, |_es données probantes ne
permettent toutefois pas de conclure que les membres
des familles et les personnes de soutien désignées sont
des vecteurs de transmission®® 22, Plusieurs revues

et résumés pronent la réintégration des partenaires
de soins essentiels en soulignant que trés peu de
données montrent une transmission accrue et que les
restrictions générales des visites sont associées a de
nombreux préjudices!’® 23 24,

Des modeles et des études ont montré que la
ségrégation des patients, la taille de la population en
soins de longue durée, le regroupement en cohortes

et le port universel du masque, plutét que les
restrictions des visites, ont été des facteurs clés dans

la réduction de la transmission de la COVID-19 dans

les établissements de santé?>2, D’ailleurs, des études
menées a Singapour sur la fluctuation de la transmission
associée aux restrictions des visites ont révélé que
I'abolition des restrictions pour les partenaires de soins
essentiels ne s’accompagnait pas d’une augmentation
de la transmission. Dans ces études, jusqu’a cinq
partenaires pouvaient étre présents en méme temps,

et toutes les autres précautions étaient maintenues®>
27 les résultats obtenus indiquent qu’avec de bonnes
mesures de prévention des infections, les partenaires de
soins essentiels peuvent étre présents sans danger dans
les établissements de santél®"- 28],



Les effets des politiques de
visites restrictives des hopitaux
et des milieux de soins de longue
durée a lI'ere de la COVID-19

On connaissait déja les effets négatifs des politiques
restrictives avant la pandémie de la COVID-19,

entre autres grace aux legons tirées des pandémies
antérieures, comme celle du syndrome respiratoire

aigu sévere (SRAS) en 2003. Malheureusement, bon
nombre de ces effets négatifs ont été rapportés dans la
littérature publiée pendant la pandémie de la COVID 19,
surtout dans les premiers temps!?. Dans les six derniers
mois, un nombre croissant de données probantes a
montré les répercussions qu’ont eues les restrictions
des visites, y compris celles s’appliquant aux partenaires
essentiels, sur les patients, leurs proches aidants, les
prestataires de soins de santé et le systéme de santé en
général.

Patients : De récentes études sur les effets des
restrictions des visites pendant la pandémie de la
COVID-19 ont fait état de conséquences négatives

sur la santé physique et mentale des patients, leur
expérience de soins et leur sécurité. Sur le plan de

la santé physique, on a constaté une diminution des
capacités physiques et de I'apport nutritionnel, de méme
qu’une augmentation de la douleur, des symptémes,

de I'agitation et de I'agressivité?®. L’allaitement

des nouveau-nés, particulierement de ceux a l'unité
néonatale de soins intensifs (UNSI), en a également

pati, de nombreuses méres n'étant pas autorisées a étre
aux cotés de leur bébél'®3% En ce qui a trait & la santé
mentale, les effets négatifs des restrictions se sont
traduits par une détresse psychologique et émotionnelle
accrue et de I'anxiétél*® 332, On a également observé
une hausse du taux de déclin cognitif et de délirium chez
les personnes agées en soins de longue durée®® et chez
les patients de tous ages en milieu hospitalier®3. En ce
qui concerne I'expérience des patients, des sondages
ont mis au jour les effets négatifs des restrictions,

dont une diminution de la satisfaction et une altération
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de I'expérience de soins!™®2%34, En outre, des patients
mourants non atteints de la COVID-19 ont vu leur
séjour aux soins intensifs prolongé en raison des délais
survenus dans la prise de décisions concernant les
traitements a prodiguer avant leur décés "> 3%, Enfin,
sur le plan de la sécurité des patients, des études ont
révélé une hausse des taux de chutes et de sepsisf®.
De plus, les restrictions ont eu des effets sur des
processus censés améliorer les issues des patients,

ce qui a mené a une détérioration de la transmission
des renseignements, de la communication et de la
prise de décisions!™3537] et nui au bilan comparatif des
médicaments!3),

Proches aidants : La littérature récente montre que
les politiques restrictives ont eu des conséquences

sur la santé et I'expérience des proches aidants et

ont compliqué les transitions de soins. Les proches
aidants ont signalé une augmentation de leur anxiété

et de leur détresse psychologique et émotionnellel®
%.32] gt ont dit vivre un plus grand isolement sociall®!,
Les restrictions des visites ont également donné lieu

a de mauvaises expériences de deuil, de nombreux
étres chers étant décédés sans étre entourés de leur
famille™.. Elles ont aussi donné lieu & d’autres mauvaises
expériences, comme la diminution du soutien familial®> 7 et
I’établissement difficile d’'un attachement parental avec
un nouveau-nél'®-2%.3% Certaines personnes ont dénoncé
la mauvaise communication avec les proches aidants

et le besoin d’'une communication accrue!?® 3+37%.39,

Les transitions de soins, un enjeu déja préoccupant
avant la pandémie, ont été davantage perturbées par

la préparation inadéquate des congés, aggravée par le
manque, chez les proches aidants, de confiance et de
compétences pour la prestation de soins a domicile®.

Prestataires de soins de santé : Les prestataires
de soins de santé ont également fait les frais des
restrictions des visites, notamment sur le plan de
leur santé, de leur bien-étre et de leur expérience
de prestation de soins. L’application de politiques
allant a I'encontre de leur compréhension et de leur
interprétation des soins centrés

r la personne le




a occasionné des traumatismes secondaires™ et a
fait augmenter leurs taux de détresse psychologique
et émotionnelle, d’anxiété et de dépression!'® 29340l
En outre, les restrictions se sont accompagnées de
nouvelles taches qui ont alourdi leur charge de travail,
comme l'apprentissage de nouvelles technologies
pour les consultations virtuelles, I'offre d’un plus
grand soutien social aux patients et I'adaptation de

la communication avec les familles, qui prend plus de
temps®®. Des études ont révélé que la satisfaction

au travail du personnel infirmier a diminué aprés
I'application des restrictions visant les visiteurs et les
partenaires de soins essentiels,

Systéme de santé : De récentes études ont indiqué
que les restrictions des visites ont aussi eu des
conséquences négatives sur le systeme de santé.
Dailleurs, la diminution de la capacité des unités de
soins intensifs attribuable a la présence accrue de
patients atteints de la COVID-19 est venue alourdir
le fardeau porté par un systéme déja surchargé!™3°.,
Il était également de plus en plus difficile d’obtenir des
consentements éclairés en vue d’essais cliniques!".
Enfin, les restrictions des visites ont amplifié les

disparités en santé et nui davantage a I'équité en
sante’[Z’)O, 37, 42, 43]'

Conclusion

Pendant la pandémie de COVID-19, le réle crucial que
jouent les partenaires de soins essentiels est devenu
plus qu’évident, tout comme les conséquences négatives
des restrictions générales des visites.

De nombreuses ressources ont été créées par diverses
organisations, par exemple les recommandations

d’ESC pour la réintégration des proches aidants
comme partenaires de soins essentiels, qui définissent
sept interventions destinées a guider I'élaboration

des politiques sur le sujet™. ESC a également

travaillé avec des partenaires a la mise sur pied du
programme Essentiels ensemble, qui a pour but

d’aider les établissements de santé a appliquer les
recommandations. Profitant d’activités d’apprentissage,

ADDENDA - REVUE DE LA LITTERATURE : DONNEES PROBANTES EMERGENTES SUR

LES PARTENAIRES DE SOINS ESSENTIELS

de ressources, d’outils et d’encadrement, les
établissements apprennent a distinguer les partenaires
de soins essentiels et les visiteurs en général; engagent
les patients dans I'élaboration de politiques et de
procédures liées a la présence des proches aidants; et
mettent en place des pratiques et des procédures qui
permettent et favorisent la participation sécuritaire
des partenaires de soins essentiels a la prestation de
services, au sein de I'’équipe de soins. Récemment, le
National Institute on Ageing a publié un document qui,
en s’appuyant sur le fort taux de vaccination dans les
établissements de soins de longue durée du Canada,
formulait des recommandations pour la réintégration
sécuritaire des proches aidants et des visiteurs en
général™!.

Il est maintenant évident qu’il faut adopter une approche
équilibrée permettant de gérer les risques limités de
transmission et les préjudices non intentionnels des
politiques restrictives. Heureusement, la diminution du
nombre de cas de COVID-19 et I'augmentation du taux
de vaccination efficace ont favorisé la mise en ceuvre de
politiques moins restrictives facilitant la réintégration
sécuritaire des partenaires de soins essentiels dans
certains établissements. Bien que les directives
provinciales et territoriales aient changé au fil de la
pandémie, leur application dans les établissements n’a
pas été uniforme. Il y a encore des progrés a faire pour
soutenir de fagon constante la présence sécuritaire
des partenaires de soins essentiels. Maintenant que la
reprise est a nos portes, le systéeme de santé peut faire
preuve de résilience et tirer des legons de la pandémie
afin d’élaborer des politiques avec les patients et les
partenaires de soins essentiels et de veiller a ce que les
restrictions générales soient reléguées aux oubliettes
pour toujours. Qu’on soit en temps de crise ou non, les
partenaires de soins essentiels jouent un réle crucial
dans les soins des patients; ils ne sont pas des visiteurs,
et comme nous avons pu le constater pendant la
pandémie, ils sont capables d’apprendre

des protocoles qui leur permett d’offrir en personne

des soins de soutien en toutesécurité.
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