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Le nouvel organisme issu de la fusion de la FCASS et de I'ICSP travaille avec des partenaires pour faire connaitre des innovations
éprouvées et des pratiques exemplaires en matiere de sécurité des patients et de qualité des services de santé. En collaborant
avec des patients et d’autres partenaires, nous pouvons améliorer durablement I'expérience des patients, la vie professionnelle
des prestataires de soins de santé, I'utilisation des ressources et la santé de toutes et tous au Canada. L'organisation est un
organisme de bienfaisance sans but lucratif financé par Santé Canada. Visitez le fcass-cfhi.ca et le patientsafetyinstitute.ca pour

en savoir plus.
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INTRODUCTION

Au début de la pandémie de COVID-19, de rigoureuses restrictions générales des visites ont été imposées

aux « visiteurs » des établissements de services de santé, notamment des hopitaux de soins de courte durée

et de réadaptation, des établissements de soins de longue durée et des autres milieux collectifs de soins en
hébergement. Bien aprées le début de la crise, des données ont révélé les effets considérables de ces restrictions
sur la qualité de vie et le bien-étre physique, émotionnel et psychologique de beaucoup de gens : patients,
résidents, clients”, familles, proches aidants, prestataires, etc. La recherche montre aussi un changement
important sur le plan de la sécurité des patients et de la qualité et de I'efficacité des soins.

Auparavant, le travail effectué par la Fondation canadienne pour I'amélioration des services de santé dans le cadre
du programme et de la campagne Meilleurs ensemble avait contribué a I'élaboration et a la mise en ceuvre de
politiques ouvertes sur la présence des familles partout au Canada.

Les politiques ouvertes sur la présence des familles encouragent la présence des proches
aidants désignés par les patients au chevet de ceux-ci, sans restriction d’heure.?

Les restrictions générales des visites s’appliquent a tous les « visiteurs » d’un établissement,
généralement sans exception, y compris les partenaires de soins essentiels.>*

L'organisme issu de la fusion de la Fondation canadienne pour 'amélioration des services de santé (FCASS) et

de I'Institut canadien pour la sécurité des patients (ICSP) lance un programme destiné aux établissements de
services de santé, ce qui comprend les hépitaux, les organismes de soins de longue durée et les autres organismes
offrant un milieu de soins collectif. Le programme les aidera a mettre en ceuvre des recommandations visant

la réintégration sécuritaire des proches aidants comme partenaires de soins essentiels pendant et aprés la
pandémie.

Cette revue de la littérature présente un résumé des données probantes, toujours plus nombreuses, sur la
présence des proches aidants comme partenaires de soins essentiels. L'information est regroupée en quatre
grands sujets :

1. Les avantages de la présence des proches aidants. Cette partie décrit I'ensemble croissant de données
probantes qui démontre que la présence des partenaires de soins essentiels améliore la sécurité et
I'expérience des patients, ainsi que les soins et leur efficacité dans toutes sortes de milieux de soins en
établissement.

2. Le programme Meilleurs ensemble : politiques sur la présence des proches aidants dans les hopitaux
canadiens. Les résultats de Meilleurs ensemble, un programme terminé de la FCASS, indiquent que les
politiques sur la présence des familles des hopitaux du pays ont changé dans les cing dernieres années. Ces
politiques ont aussi changé pendant la crise de la COVID-19, dans les hépitaux comme les établissements de
soins de longue durée.

3. Latransmission de la COVID-19 dans les hopitaux et en soins de longue durée. Cette section aborde la
transmission de la COVID-19 dans les établissements pendant la pandémie.

* Le présent document s’applique a de nombreux milieux de soins, dont les établissements de santé, les établissements de soins
de longue durée et les autres milieux de soins collectifs. Le terme « patients » désigne donc a la fois les patients, les clients et
les résidents.
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4. Les effets des politiques de visites restrictives des hopitaux et des milieux de soins de longue durée a
I’ere de la COVID-19. Les nouvelles recherches 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 l'efficacité des soins, et les effets de ces politiques sur les familles, les proches aidants et les
prestataires.

L'adoption et la mise en place de politiques sur la présence des familles et des proches aidants reposent sur la
philosophie de soins centrés sur le patient et sa famille et de soins en partenariat entre le patient et la famille
adoptée par l'organisme. Les soins centrés sur le patient et sa famille constituent depuis longtemps un pilier de

la qualité, comme le mentionne I'Institute of Medicine dans son rapport capital de 2001 intitulé Crossing the
Quality Chasm.®> Dans un rapport de 2014, le Fonds du Commonwealth définit les soins de qualité comme étant
efficaces, s(irs, coordonnés et centrés sur le patient, en précisant qu’ils doivent répondre aux besoins du patient et
correspondre a ses préférences.®

UInstitute for Patient- and Family-Centered Care (IPFCC) souligne le role crucial que jouent les proches aidants et
les autres personnes de soutien dans les soins. |l décrit les soins centrés sur le patient et sa famille (SCPF) comme
une démarche d’exécution de tous les aspects du travail en santé qui repose sur des partenariats mutuellement
avantageux entre les patients, leur famille et les prestataires de soins de santé. Par cette définition, il reconnait
I'importance de la présence des familles et des proches aidants et I'apport de ces acteurs aux soins, a leur qualité
et a la sécurité des patients.”®

Au Canada, le secteur de la santé s’est tourné vers une philosophie plus centrée sur le patient. Différents
documents le dénotent : For Patients’ Sake: Patient First Review Commissioner’s Report to the Saskatchewan
Minister of Health®, Priorité aux patients : plan d’action en matiére de soins de santé, la Déclaration de valeurs
des patients'®!!, et la Loi de 2019 sur les soins de santé pour la population, en Ontario; le cadre du Service

de participation et d’expérience du patient d’Alberta Health Services'?, et la Primary Health Care Charter®,

en Colombie-Britannique. Tous ces documents insistent sur le fait que les patients sont des partenaires,
appuyant I'adoption des pratiques de SCPF et la nécessité d’une nouvelle infrastructure capable d’accueillir
cette philosophie de soins. En outre, au cours des 20 dernieres années, beaucoup d’organisations influentes ont
soutenu les pratiques favorisant la présence des familles, dont les organismes d’appui de la campagne Meilleurs
ensemble de la FCASS (comme le College canadien des leaders en santé, IMAGINE Citizens et I’Association des
infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario) ainsi que divers organismes pancanadiens de santé et conseils de
qualité provinciaux, ce qui témoigne d’'un changement de mentalité et du soutien a des politiques de visites plus
accommodantes et aux pratiques de SCPF dans leur ensemble.'* L'arrivée de la COVID-19 et la menace qu’elle fait
toujours planer ont compliqué, pour de nombreux établissements de services de santé, la recherche d’équilibre
entre leur philosophie et leurs pratiques de SCPF, d’un c6té, et les questions de sécurité, de prévention et de
contrble des infections, de l'autre.
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1. La présence des proches aidants : roles a distinguer et avantages

Les politiques sur la présence des proches aidants dans les SCPF : distinction entre
visiteurs et proches aidants

L'élaboration et la mise en ceuvre de politiques qui favorisent I'intégration des familles et des proches aidants
dans les soins peuvent étre vues comme une maniéere concrete d’instaurer les SCPF. Les politiques de visites

(ou les politiques sur la présence des familles) accommodantes donnent aux familles et aux proches aidants la
possibilité, en tant que partenaires de soins essentiels, d’étre présents et engagés dans le processus de soins et de
veiller au respect des préférences du patient.'® Les partenaires de soins essentiels font partie intégrante de la vie
des patients, qu’ils connaissent souvent mieux que les prestataires. Pour faciliter le passage aux SCPF, il faut que la
perception culturelle des familles et des proches aidants change : désormais, ils ne doivent plus étre vus comme

« plus que des visiteurs », mais plutét comme des partenaires de soins essentiels qui sont des acteurs clés dans

la qualité, la sécurité et I'expérience cliniques. Cette distinction entre les notions de visiteurs et de partenaires de
soins essentiels désignés par les patients est un élément central des politiques sur la présence des familles qui

se veulent plus accommodantes et ouvertes aux partenaires de soins essentiels. Selon un sondage mené par la
FCASS en 2015, 90 % des professionnels de la santé appuient les politiques sur la présence des familles lorsqu’on
leur propose des définitions qui les aident a distinguer les visiteurs des proches aidants partenaires de soins
essentiels.'®

Le ou les proches aidants peuvent étre des membres de la famille ou d’autres proches, au
choix du patient.'”!®

Les visiteurs jouent un réle social important pour les patients, mais ne participent pas
activement aux soins.'%

Les partenaires de soins essentiels sont nommés et désignés par le patient, ou par son
mandataire ou mandataire spécial. lls offrent une bonne partie du soutien physique,
psychologique et émotionnel et participent a la prise de décisions ainsi qu’a la coordination
et a la continuité des soins. lls peuvent étre des membres de la famille, des amis proches,
des proches aidants ou toute autre personne nommée par le patient.?2

Les soins centrés sur le patient et sa famille, ou soins en partenariat entre le patient et sa
famille, sont une démarche de planification, de prestation et d’évaluation des services de
santé qui repose sur des partenariats mutuellement avantageux entre les prestataires, les
patients et leur famille.?*2*

Les membres de la famille et les proches aidants, en tant que partenaires de soins essentiels, jouent bien des réles
dans I'équipe de soins :

* |Is participent entre autres aux communications et a la continuité des soins entre le patient, les prestataires
et le personnel, notamment en donnant les renseignements médicaux essentiels du patient qui n’est pas en
mesure de le faire. Ainsi, ils s'assurent que les soins sont adaptés aux besoins et aux préférences du patient, ce
qui favorise la confiance entre ce dernier et les personnes qui s‘occupent de lui.

¢ |Is fournissent de 'aide a la mobilité, assurent le confort du patient et favorisent son rétablissement.

¢ lls aident le patient a se laver, a aller aux toilettes et dans d’autres activités de la vie quotidienne.
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e lIs soutiennent le patient sur les plans social et psychologique, pour réduire son anxiété et lui apporter du bien-
étre.

e lIs veillent a ce que les prestataires se responsabilisent et suivent les pratiques exemplaires, notamment les
protocoles de lutte contre les maladies infectieuses, en leur faisant des rappels (par exemple sur I’hygiene des
mains ou I’horaire de prise de médicaments).

Les avantages des politiques sur la présence des familles

La présence et la participation des proches aidants dans les établissements de services de santé et de soins de
longue durée constitueraient un levier de transformation susceptible d’améliorer les SCPF et d’autres domaines de
la qualité dans les services de santé.?2%%7

Des études ont démontré que les politiques sur la présence des familles apportent des bénéfices sans accroitre

le niveau de risque : on parle d’une satisfaction accrue, d’'une augmentation de la qualité de I'information
échangée et d’autres bienfaits qui touchent les patients, les familles et les prestataires de soins de santé.?829303132
Plusieurs études révelent que souvent, dans les hopitaux dotés de bonnes politiques sur la présence des familles,
les patients agés ont un taux de réadmission plus faible que dans les autres hopitaux, respectent davantage

leurs traitements pharmacologiques, font moins de chutes et conservent leurs fonctions cognitives.® D’apres

un article publié en 2014, des hopitaux américains qui ont adopté des politiques sur la présence des familles

ont noté une réduction des chutes de 35 %, et une réduction des blessures causées par des chutes de 62 %.3*
Dans le méme ordre d’idées, une étude sur la sécurité des patients menée par le U.S. Department of Health and
Human Services indique que les taux de réadmission et d’incidents préjudiciables des hdpitaux ayant ce type de
politiques ont respectivement fléchi de 17,5 % en six ans et de 9 % en deux ans.?®> D’autres ont relevé que l'anxiété
et I'insatisfaction des patients avaient diminué aprés I'introduction des proches aidants dans les procédures de
soins'36,37,38

Dans le secteur des soins de longue durée, les données probantes actuelles montrent aussi I'utilité des familles et
des proches aidants. Ces partenaires de soins essentiels prétent assistance au personnel, mais surtout, rehaussent
la qualité de vie des résidents et la qualité des soins. La présence des familles et des proches aidants est en effet
associée a une amélioration du bien-étre physique et psychologique des résidents; elle facilite la gestion des
soins, réduit les colts et protege la sécurité physique et culturelle des résidents (entre autres effets).3*4%4! Leur
participation est particulierement importante pour les résidents qui ont des besoins et préférences culturels
différents de la majorité ou des problemes complexes. |l semble que les résidents qui recoivent des soins adaptés
a leur groupe ethnique, dans leur langue, ont plus de chances de voir leur état physique et mental

s’améliorer : ils seraient moins nombreux a souffrir de dépression et d’isolement social, et auraient un risque

de chute et d’hospitalisation moindre.*? Des résultats comparables ont été obtenus dans les milieux de soins

de la démence. Dans une étude randomisée controlée de 2007 menée dans 20 établissements de soins de

longue durée, les foyers du groupe ayant bénéficié d’'un programme d’intervention — congu pour améliorer la
communication et la coopération entre les familles, les résidents et le personnel — ont rapporté une diminution
des symptomes comportementaux des résidents, une amélioration de la communication et de la participation
aux soins, une raréfaction des conflits entre la famille et le personnel et une baisse du taux de dépression des
employés. A I'inverse, 'épuisement professionnel a augmenté chez le personnel du groupe témoin.*

Bien que les SCPF offrent de multiples avantages et obtiennent de plus en plus d’appui, leur intégration complete
dans les systémes de santé est entravée par différents obstacles, comme la persistance de pratiques qui ne suivent
pas les principes des SCPF (notamment le refus d’accepter les familles lors des tournées d’étage).** Les prestataires
de soins de santé, qui souscrivent souvent a la présence des familles, ont exprimé certaines préoccupations quant
a la sécurité des patients soignés en présence de membres de la famille ou de proches aidants, et soulevé la
possibilité que les familles fassent obstruction a la prestation de soins.**® Leurs craintes demeurent non fondées,
puisque jusqu’a maintenant la littérature veut que la famille et les proches aidants n’aient aucune incidence
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négative sur l'efficacité des soins.#8495051 prenons I'exemple d’une étude observationnelle de 2007, portant sur
41 568 adultes victimes d’un arrét cardiaque vus dans 252 hopitaux américains : la qualité de la procédure de
réanimation, les interventions et le taux d’erreurs étaient les mémes pour les hopitaux qui avaient des politiques
sur la présence des familles que pour ceux qui n’en avaient pas, ce qui laisse croire que la présence des familles
n’engendre pas de piétres résultats cliniques et ne géne pas les soins.>?

La présence des familles inquiéte aussi sur le plan de la vie privée des patients et de la confidentialité, ainsi que
sur celui du risque de transmission de maladies infectieuses. Heureusement, des organisations professionnelles
telles que I’American Association of Critical-Care Nurses énoncent des mesures et des stratégies que les
prestataires devraient appliquer pour protéger la vie privée des patients et préserver la confidentialité.>® TDe

son coté, I'Ordre des infirmiéeres et infirmiers de I'Ontario a produit des normes d’exercice sur la déontologie
infirmiére et proposé des moyens de résoudre les conflits éthiques en matiere de vie privée et de confidentialité,
gue les prestataires de soins de santé devraient considérer quand ils soupésent les besoins du patient et ceux de
la famille.>* De son c6té, I'Ordre des infirmiéres et infirmiers de I’'Ontario a produit des normes d’exercice sur la
déontologie infirmiére et proposé des moyens de résoudre les conflits éthiques en matiére de vie privée et de
confidentialité, que les prestataires de soins de santé devraient considérer quand ils soupésent les besoins du
patient et ceux de la famille.>>*® Sa conclusion : ce sont plutét 'approvisionnement insuffisant en équipements de
protection individuelle (EPI), leur mauvaise distribution et la faible qualité de la formation sur leur utilisation qui
peuvent avoir des effets négatifs, ainsi que d’autres protocoles de prévention et de contréle des infections (PCl) et
d’autres facteurs internes, telle I'existence d’un ratio patients-employés disproportionné dans les établissements
de services de santé et de soins de longue durée.®’

Il est recommandé d’informer les dirigeants des services de santé, les prestataires de soins, les patients, les
familles et les proches aidants des avantages de la présence des familles. On dit que leur conscience et leur
connaissance de ces avantages facilitent les changements d’attitudes et de croyances a ce sujet et réduisent le
risque de conflit entre les prestataires et les institutions publiques responsables de mettre en ceuvre les politiques
sur la présence des familles.>®>°
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2. Le programme Meilleurs ensemble : politiques sur la présence
des familles dans les hopitaux canadiens (2015-2020)

En 2015, la FCASS et I'IPFCC ont lancé la campagne Meilleurs ensemble afin d’inciter les hopitaux nord-américains
a élaborer et a mettre en ceuvre des politiques sur la présence des familles. Les politiques concernant les familles
et les proches aidants favorisent la création de milieux propices pour les pratiques de SCPF.

Avant le début de la campagne, la FCASS a commandé une étude de base intitulée « Beaucoup plus qu’une simple
visite : examen des politiques en matiére de visites dans certains hopitaux de soins actifs au Canada ». L'objectif
était de déterminer le pourcentage d’hopitaux ayant des politiques sur la présence des familles. La méthodologie
s’inspirait de celle d’une étude de 2012 sur les politiques de visites affichées dans I’Etat de New York, aux Etats-
Unis. Entre février et avril 2015, I'équipe de recherche s’est penchée sur 114 hopitaux de soins de courte durée
admissibles (55 grands hopitaux communautaires, 55 hopitaux universitaires, 2 hGpitaux communautaires de taille
moyenne et 1 petit hopital) pour savoir la mesure dans laquelle leurs politiques de visites étaient accommodantes
pour les proches aidants et les visiteurs. Elle a évalué I'utilité des politiques de visites accessibles sur les sites Web
des hopitaux ainsi que leur niveau d’ouverture, de restriction et de souplesse générale pour les patients, leur
famille et leurs partenaires de soins." Elle a ensuite validé, par téléphone, les données recueillies.

Résultats en 2015

L'équipe a relevé que 104 des 114 établissements indiquaient clairement les heures de visite sur leur site. Les
hopitaux mettaient I'accent sur les heures de visite autorisées et sur la distinction entre les membres de la famille
et les autres visiteurs dans l'application de la politique. Sur les 114 hopitaux, 36 ont recu une note entre 7 et

10 pour I'étendue des heures de visite et I'information sur leur souplesse, ce qui signifie que leurs politiques de
visites étaient accommodantes. Pour 30 d’entre eux, la note était plus précisément entre 8 et 10, indiquant des
politiques trés accommodantes. Les résultats de I'étude ont montré qu’il y avait toujours du travail a accomplir
pour faire avancer la présence des familles au Canada. Outre sa campagne Meilleurs ensemble organisée avec
I'IPFCC, la FCASS a créé d’autres programmes, dont une cybercollaboration visant a aider les organismes de
santé dans I’élaboration et la mise en ceuvre de politiques sur la présence des familles. La cybercollaboration
proposait des occasions d’apprentissage, du soutien entre pairs, de I'encadrement et des ressources qui
favorisaient 'engagement des patients, des familles et des proches aidants dans les équipes d’amélioration et,
ainsi, les changements aux politiques. La FCASS a aussi tenu une table ronde, durant laquelle des représentants
gouvernementaux de la plupart des provinces et territoires ainsi que des patients et des membres de la famille
partenaires ont discuté de moyens de diffuser les politiques sur la présence des familles au-dela des organismes
de santé, a I'extérieur des frontieres régionales, provinciales et territoriales.

Résultats au début de 2020 (avant la pandémie)

Au début de 2020, la FCASS a demandé a des chercheurs de mener une étude de suivi des politiques sur la
présence des familles dans les hopitaux de soins de courte durée canadiens, afin de constater, cing ans apres le
lancement de la campagne Meilleurs ensemble, les changements qui se sont opérés. A noter que I'évaluation a eu
lieu en janvier et en février 2020, soit un mois avant qu’on déclare |’'état de pandémie pour la COVID-19. L'étude
de suivi, a I'instar du programme Meilleurs ensemble initial, était axée sur les hépitaux de soins de courte durée
canadiens. Il s'agit d’'une limite importante : les résultats ne refletent pas ce qui se passait en soins de longue
durée et dans les autres milieux de soins collectifs.

t Une politique de visites sera accommodante ou non selon la mesure dans laquelle elle facilite les visites a I’hopital de la famille
ou des proches aidants. La disponibilité et 'utilité de I'information indiquent si I’'hépital a consacré une page de son site Web a
la description de sa politique de visites, et, le cas échéant, dans quelle mesure le contenu est utile aux visiteurs éventuels.
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En appliquant la méme méthodologie que dans I’étude de base, I'équipe de recherche a examiné, entre janvier et
février 2020, les politiques de 118 hopitaux de soins de courte durée canadiens admissibles (55 grands hopitaux
communautaires, 59 hépitaux universitaires, 2 hopitaux de taille moyenne, 1 hopital communautaire de soins de
courte durée et 1 petit hopital). Elle a fait correspondre I'’échantillon a celui de 2015. Elle a évalué les politiques
de visites accessibles sur les sites Web des hopitaux en fonction de leur niveau d’ouverture, de restriction et

de souplesse générale pour les patients, leur famille et leurs partenaires de soins. Elle a ensuite validé, par
téléphone, les données recueillies.

L'équipe a relevé que 114 des 118 établissements (98 %) indiquaient clairement les heures de visite sur leur

site, comparativement a 104 sur 114 (92,5 %) en 2015. Les hopitaux mettaient I'accent sur les heures de visite
autorisées et sur la distinction entre les membres de la famille et les autres visiteurs dans |'application de la
politique. Quatre-vingts hopitaux permettaient les visites de nuit, contre 20 en 2015. En fait, entre 2015 et 2020,
il y a eu une grande ouverture a la présence des familles sur tous les aspects comparés. La note moyenne pour
I'ouverture des politiques est passée de 4,64 a 7,43 sur 10, et celle pour I'utilité de I'information, de 5,29 a 6,81
sur 10. Ces améliorations témoignent de l'acceptation et de la reconnaissance du réle précieux qu’occupent les
proches aidants dans le systéme de santé. Elles marquent également I'appréciation de leur travail au sein des
équipes soignantes, en reflétant I'acceptation et I'adoption d’une philosophie de SCPF et des pratiques associées.
Voir la comparaison des notes entre les deux études a I'annexe A.

Résultats au début de la pandémie de COVID-19 (mars 2020)

Dans les premiers mois de la pandémie, les possibilités pour les proches aidants d’étre aupres des patients
dans les établissements de services de santé ont considérablement changé. La FCASS a chargé les chercheurs
de réévaluer les politiques de visites d’une partie des 118 hopitaux canadiens de I'étude. Trente-cing des
établissements examinés appliquaient des politiques spéciales pour la COVID-19. La plupart avaient décidé de
suspendre les visites, mais certains les autorisaient, avec des limites et dans des circonstances particuliéres
(comme pour un patient en fin de vie). Trois n’indiquaient aucun changement a leurs politiques.

L'équipe a fait deux constants importants :

1. Des restrictions immédiates et draconiennes ont été appliquées aux politiques de « visites » dans les différents
secteurs de la santé qui ne font pas la distinction entre un visiteur et un proche aidant partenaire de soins
essentiel.

2. Les politiques et pratiques de soins centrés sur le patient et sa famille et de soins en partenariat entre le
patient et la famille ont l'air fragiles et ne semblent pas entierement intégrées au fonctionnement des
organismes de santé a I'étude, comme le montrent les restrictions imposées précipitamment aux partenaires
de soins essentiels et aux visiteurs.

Au tout début de la pandémie, I'intervention dans beaucoup de milieux de soins, dont les soins de longue
durée®®®!, se concentrait a juste titre sur le risque de transmission de la COVID-19. Mais aprés quelque temps,
avec le maintien des restrictions générales des visites, on a clairement vu les risques et les effets néfastes
involontaires de la situation sur la qualité de vie des patients, la qualité des soins, et le bien-étre physique,
psychologique et émotionnel des patients, des proches aidants et des prestataires. Bref, il faut une approche
équilibrée qui permet la présence des partenaires de soins essentiels dans les milieux de soins.

Résultats au cours de la pandémie de COVID-19 (octobre 2020)

Alors que la pandémie de COVID-19 se poursuivait et que beaucoup de régions entraient dans la deuxieme vague,
les hopitaux et les autres milieux de soins se sont mis a adapter leurs politiques sur la présence des familles au
contexte pandémique, qui évolue rapidement. La méme équipe de recherche s’est repenchée sur les 35 hopitaux
de I’échantillon de mars 2020 afin de déterminer si leurs politiques sur la présence des familles avaient changé
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depuis le printemps. Elle a relevé que 28 des 35 établissements avaient modifié leurs politiques de visites relatives
a la COVID-19. La majorité des changements reconnaissaient I'importance des proches aidants essentiels et des
personnes de soutien en encourageant la présence de ceux et celles nommés par le patient durant les procédures
de soins. Les sept autres hopitaux n‘avaient pas changé leurs politiques par rapport a mars.

Directives des gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux concernant la présence
des familles et les visites dans les milieux de soins de longue durée

Le programme Meilleurs ensemble s’est exclusivement intéressé au secteur hospitalier. Pour examiner les
politiques des milieux de soins de longue durée sur la présence des familles, un survol des recommandations et
directives fédérales, provinciales et territoriales publiques a été effectué en octobre 2020, plus de six mois aprés
la déclaration de la pandémie. La plupart des politiques énoncées dans le document semblaient s’étre assouplies
et autorisaient la présence d’un ou deux proches aidants essentiels avec certaines restrictions et dans certaines
circonstances. Avant le survol, les médias et les médias sociaux laissaient croire que la plupart des établissements
de soins de longue durée, si ce n’est I'ensemble, appliquaient des restrictions générales des visites. De méme, les
données décrivant les effets néfastes pour les résidents, les proches aidants et les prestataires indiquaient que
des restrictions générales étaient en vigueur a différents moments de la pandémie et que les politiques ont suivi
I’évolution de celle-ci.
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3. La transmission de la COVID-19 dans les établissements de
services de santé

La transmission importante de la COVID-19 entre membres non hospitalisés d’un ménage, vraisemblablement
par un contact étroit, la salive, des contacts occasionnels ou une simple proximité de longue durée®5364% faisait
partie des principaux modes de propagation de l'infection au début de la pandémie. Deux revues systématiques
ont examiné le risque de transmission de la COVID-19 dans les hépitaux et les établissements de soins de longue
durée. D’apres les études, la proportion d’infections nosocomiales parmi les cas de COVID-19 était de 44 % dans
les premieres phases de la pandémie. Mais dans les établissements de soins de longue durée, les proportions
variaient davantage, les taux d’incidence allant de 0 % a 72 % chez les résidents et de 1,5 % a 64 % chez le
personnel.®®

Plusieurs voies de transmission sont particulierement pertinentes en ce qui concerne les proches aidants.

Lors d’éclosions précédentes, I'application inadéquate de mesures de PCl et d’autres mesures sanitaires dans

les milieux de soins aurait joué un réle central dans la transmission de maladies infectieuses chez les proches
aidants en visite.5”®® La Direction de la recherche, de I'analyse et de I'évaluation du ministére ontarien de la Santé
a compilé, dans une synthése des données probantes, les résultats d’études récentes menées aux Etats-Unis,

en Espagne et en Corée du Sud. Ces études indiquent que globalement, le risque de contracter la COVID-19 a
I’hopital est faible, et précisent que la transmission de la maladie n’est pas corrélée avec la présence des proches
aidants, mais est plutot due a I'application inadéquate et au non-respect des mesures sanitaires.®’97! Cette
synthése et d’autres études ont souligné que la propagation des maladies infectieuses se contrélait avec une
excellente hygiéne des mains ainsi que par la formation et I'éducation sur I'utilisation des EPI et les mesures de
PCl, le dépistage, les mesures de protection, le changement de méthode de communication, et enfin, la réduction
du nombre de visiteurs, de la durée des visites, ou les deux, lorsque c’est absolument nécessaire.”273747576.77

Les recherches menées dans les établissements de soins de longue durée donnent les mémes résultats
relativement a la transmission que celles menées en milieu de soins de courte durée. Récemment, une

bréve revue publiée par le Centre de collaboration nationale des méthodes et outils a exploré les stratégies
d’atténuation et les facteurs de risque associés aux éclosions de COVID-19 dans les établissements de soins

de longue durée. Le document ne contient aucune donnée prouvant que les politiques de visites restrictives
limitent les éclosions et la mortalité dans ces établissements.” Lincidence de I'infection dans la communauté
serait un facteur de risque, selon des données probantes de qualité modérée. Les facteurs de risque pour
lesquels il existe un faible niveau de preuve comprennent des facteurs individuels (comme I'age, le genre/sexe,
I'appartenance a une minorité raciale ou ethnique) et des caractéristiques d’ordre organisationnel (manque de
personnel, politiques de congé de maladie, etc.), mais aussi la qualité des installations, la taille et la densité de
I'établissement, et sa vocation a but non lucratif. Il faut préciser que les données probantes ne permettaient
pas de dire avec certitude si la grosseur de I'établissement (sur le plan du nombre de résidents), la densité

de sa population et le ratio résidents-employés étaient des facteurs de transmission.” Comme interventions
susceptibles de prévenir la transmission de la COVID-19, la revue cite le dépistage actif des résidents, du
personnel et des visiteurs, le regroupement en cohortes, le confinement volontaire du personnel, le respect
des protocoles de PCl, I'éloignement physique et les limites d’'occupation dans les petits espaces, la vérification
des mesures de contréle des infections et 'utilisation des technologies (comme les applications de notification
des contacts).?° Les autres revues et études qui ont évalué le taux de transmission de la COVID-19 attribuable a
la présence des proches aidants et des visiteurs dans les établissements de soins de longue durée fournissent
peu de données.?828 parmi elles, une étude menée aux Pays-Bas ne rapporte aucun nouveau cas de COVID-19
dans les établissements de soins de longue durée qui ont rouvert leurs portes en appliquant des politiques qui
permettaient les visites de proches aidants essentiels. Cependant, ses auteurs suggerent d’interpréter les résultats
avec prudence en raison de la courte période d’étude et des facteurs parasites.®
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Méme si les recherches publiées sur la transmission de la COVID-19 par la famille et les proches aidants dans les
établissements de services de santé sont rares, des documents font mention des préoccupations du personnel
de la santé concernant la transmission de maladies infectieuses. Selon un rapport documentaire de I'’Agence
canadienne des médicaments et des technologies de la santé (ACMTS) sur les pratiques exemplaires de soutien
du personnel durant la pandémie, les employés ont peur d’étre infectés a cause de I'insuffisance d’EPIl ou du
non-respect des mesures de PCI.8> Ce rapport pointe vers les méthodes de prévention des éclosions dans les
établissements énoncées plus haut, dont disposer d’EPI en quantité suffisante, bien former le personnel, les
résidents, les familles et les proches aidants en matiére de PCl, et assurer des ratios de personnel adéquats. Ces
stratégies de premier plan peuvent dissiper les craintes des employés par rapport au risque de transmission.®

Les stratégies de prévention et d’atténuation de la transmission de la COVID-19 doivent avoir un large champ
d’application afin d’englober tous les modes de transmission possibles.?” Les recommandations au sujet des
visiteurs essentiels, ce qui comprend les proches aidants partenaires de soins essentiels, préconisent que les
proches aidants soit apportent les EPl appropriés, soit se les voient fournir dans certaines circonstances, recoivent
une formation sur la procédure d’enfilage et de retrait donnée par du personnel qualifié, se fassent enseigner

la bonne hygiéne des mains et fassent I'objet d’un dépistage actif.888%905L92 Environ le tiers des proches aidants
s’occupent déja d’aspects techniques des soins; ils sont certainement capables d’apprendre et d’appliquer les
procédures de PCl au besoin.®® Pour soutenir les proches aidants durant la pandémie, il faut entre autres les
engager dans les discussions continues sur les EPI et leur offrir les conseils de professionnels de la santé formés.
Cela dit, il faudrait que les patients et les proches aidants participent a la planification des interventions contre
la pandémie, a la formation actuelle et future sur les EPI et la PCl ainsi qu’a I'inventaire et a I'achat des EPI dans
I'organisme.*%>

Les recommandations concernant les restrictions de visites se veulent concretes. Valables pour les proches
aidants, elles sont adaptées par les établissements de services de santé et fondées sur les besoins des
patients.%97.989 A ce propos, il est crucial d’atténuer les répercussions des restrictions générales des visites et

de I'isolement tout en tenant compte de la nécessité des soins centrés sur le patient et sa famille, c’est-a-dire

en n‘imposant pas I'isolement de patients lorsque c’est possible de I’éviter.2°%°! | 3 Toronto Region COVID-19
Hospital Operations Table a créé, a I'intention des établissements de services de santé, un document d’orientation
qui contient une liste de recommandations sur la réintégration des visiteurs essentiels (les partenaires de soins
essentiels) et les taches connexes exigées. Dans ce document, elle lance un appel a l'action semblable : elle
demande que la définition des restrictions de visites en temps de COVID-19 se fasse selon une approche a saveur
locale équitable, souple et éclairée par des données probantes qui servira a trouver le juste milieu entre le
risque de transmission de la COVID-19 et les atteintes irréversibles a la santé et au bien-étre des patients et de
leur famille.’°? La Commission ontarienne d’enquéte sur la COVID-19 dans les foyers de soins de longue durée a
également formulé une série de recommandations éclairées par des données probantes visant :

1. laugmentation des effectifs, dont la reconnaissance de I'importance du réle que jouent les proches aidants
essentiels et les personnes de soutien dans la prestation de soins;

2. le renforcement des relations et de la collaboration dans le secteur des soins de santé;
3. l'amélioration des mesures de PC|.1%

Les provinces et les territoires ont adopté toutes sortes de stratégies pour que les proches aidants suivent les
mesures indiquées et recoivent la formation appropriée en matiere de PCI.

Les faits susmentionnés montrent qu’il est possible de réintégrer sans danger les proches aidants comme
partenaires de soins essentiels et qu’il faut élaborer et mettre en ceuvre les politiques de visites de sorte a
équilibrer le risque de transmission de maladies infectieuses et la promotion des SCPF.'% Soulignons que la
majorité du contenu de la présente revue provient de publications évaluées par les pairs et de la littérature
grise. Les déclarations de cas des établissements peuvent indiquer les infections ou des membres de la famille,
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des proches aidants ou des employés ont été des vecteurs de transmission. Il reste que I'application des
recommandations éclairées par des données probantes selon les moyens décrits plus haut est une stratégie
d’atténuation jugée efficace.10>106:107,108,109
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4. Les effets des politiques restreignant la présence des familles
sur les patients, les familles, les proches aidants et les
prestataires a I’ere de la COVID-19

Les politiques restreignant la présence des familles ont été associées a une myriade d’effets négatifs pour les
patients, les familles, les proches aidants et les prestataires de soins. D’aprés la recherche, les patients en général,
et surtout ceux dont la santé est vulnérable (parce qu’ils sont agés, se trouvent aux soins intensifs, etc.), sont

plus susceptibles d’étre victimes d’erreurs médicales, de recevoir des soins coliteux non essentiels ou des soins
inégaux, de subir des préjudices physiques ou affectifs et de vivre de I'isolement social lorsque la participation des
familles et des proches aidants aux soins est impossible.’%!!* Avec I'interdiction d’acces, les familles ne sont pas
non plus en mesure de s’assurer que le patient recoit des soins de qualité qui correspondent a ses préférences et
qui répondent a ses besoins. Selon des études, les familles dans cette situation ont souvent un niveau de stress

et d’anxiété accru.? Outre la souffrance qu’elles causent aux patients et aux proches aidants, les restrictions de
visites ont aussi des répercussions sur les prestataires et les employés. Par exemple, quand les proches aidants ne
sont pas autorisés a entrer dans les établissements, le personnel hospitalier n’arrive pas toujours a obtenir toute
I'information dont il a besoin.''*!* La pandémie de COVID-19 est venue accentuer ces problémes, les prestataires
et le personnel peinant a accomplir I'ensemble des taches des proches aidants essentiels.

Les épidémies précédentes, comme celle de syndrome respiratoire aigu sévere (SRAS) en 2003, nous ont

appris que l'interdiction des « visiteurs », et plus particulierement des proches aidants essentiels, dans les
établissements de services de santé pouvait influer négativement sur les patients, les familles et les proches
aidants. Une étude a analysé I'expérience d’enfants hospitalisés pour cause de SRAS et celle de leurs parents et
des prestataires de soins. L'isolement social était un theme récurrent, et plusieurs participants ont dit que les
restrictions imposées a la présence des familles et les rigoureuses mesures de PCl leur avaient causé une grave
détresse émotionnelle, avaient occasionné des problémes de communication et avaient bouleversé leurs activités
professionnelles ou leur role de parent.**®

Les recherches sur les effets qu’auront eus les politiques restreignant la présence des familles en contexte

de COVID-19 sur les patients, les familles, les proches aidants et les prestataires de soins commencent tout

juste a étre accessibles. Pour le moment, elles concernent surtout le début de la pandémie, période ou les
établissements de services de santé adoptaient des politiques d’interdiction totale des visites dans I'espoir de
limiter la propagation de la maladie. D’apres une étude néerlandaise, les résidents des établissements de soins
de longue durée ont commencé a subir des effets négatifs au moment ol des mesures strictes de lutte contre la
COVID-19, dont des restrictions des visites, sont entrées en vigueur. Les chercheurs ont observé une hausse de la
solitude, des symptémes dépressifs et des problémes d’humeur et de comportement.!¢

Les données probantes semblent aller dans le méme sens que les descriptions données par les patients, les
familles, les proches aidants et les prestataires de I'aspect difficile de leur expérience : détresse psychologique
et morale, problemes de santé mentale, aggravation des problémes de santé, préoccupations pour la sécurité
des patients, communication déficiente, impossibilité pour la famille et les proches aidants d’offrir leurs soins et
leur soutien au patient, etc.?17118119120 Un rapport de I'Office of the Seniors Advocate de la Colombie-Britannique
publié dernierement, qui examine les répercussions des restrictions des visites dans les établissements de soins
de longue durée et les établissements pour personnes semi-autonomes, relate I’histoire de quelques résidents
et membres de la famille qui ont vécu la dure réalité de la séparation. Beaucoup d’entre eux ont éprouvé un
sentiment d’impuissance, de culpabilité, de confusion, d’isolement et de frustration. Une personne a dit que sa
meére se sentait abandonnée par sa famille.*
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Le personnel de la santé s’est dit inquiet pour la sécurité et préoccupé par le risque d’épuisement professionnel,

a cause de la mauvaise préparation des établissements a la pandémie. Dans une étude transversale de Verbeek et
ses collaborateurs, autant les résidents que les familles, les proches aidants et le personnel souhaitaient lever les
restrictions des visites dans les établissements de soins de longue durée. Cependant, en contexte de réouverture,
il est essentiel de répondre aux préoccupations du personnel, car celui-ci joue un réle crucial dans la qualité

des soins et le contrdle des infections a I'interne. D’importantes sources d’information ont défini des stratégies
pouvant atténuer les inquiétudes du personnel concernant la sécurité et I'épuisement professionnel. Voici
qguelques exemples : disposer d’EPI et de ressources en quantité suffisante; avoir assez de main-d’ceuvre; bien
enseigner les protocoles de PCl aux employés, aux patients, aux résidents, aux familles et aux proches aidants;
pouvoir consulter des équipes spécialisées en PCl et le personnel médical indiqué; utiliser convenablement

les protocoles de dépistage; et avoir des politiques ou des incitatifs pour limiter le travail dans plusieurs
établissements et faire respecter les conditions des congés de maladie.’?? Enfin, il faut que les interventions
actuelles et futures contre la COVID-19 et le travail de relance integrent les opinions et les expériences des
patients et des proches aidants, et ainsi tiennent compte des besoins de ces populations et de ceux des familles.®

En ce moment, I'organisme issu de la fusion de la FCASS et de I'ICSP et une équipe de recherche de I'Université
de I'Alberta étudient de maniere approfondie les effets que les politiques restreignant la présence des familles
en milieu de soins ont sur les patients, les proches aidants et les prestataires; leur travail viendra enrichir les
données probantes produites depuis I'arrivée de la COVID-19.12* 'analyse des données préliminaires a dégagé a
peu pres les mémes themes que ceux cités précédemment, en lien avec la détresse psychologique et morale et
la mauvaise communication au sujet des besoins des patients. Pour beaucoup de patients et de membres de la
famille, la situation nuit a I'expérience clinique et a I'efficacité des soins. Si certains établissements de services
de santé ont commencé a intégrer des aspects de la présence des familles dans leurs politiques, le maintien des
restrictions dans d’autres continue d’accabler beaucoup de gens. Les besoins et volontés des patients relativement
a la présence de partenaires de soins essentiels a leurs cotés pour les soutenir pendant la prestation de services
de santé (en soins ambulatoires ou pendant une hospitalisation) varient considérablement, selon de nombreux
facteurs. Les personnes qui ont des problémes de santé complexes ou rares ou qui ont vécu un traumatisme lié
aux services de santé ont souvent besoin d’un soutien familial accru. Des proches aidants et des patients ont
affirmé qu’il n’existait pas de politique universelle sur la présence des familles qui répondrait aux besoins de
tous les patients. Des prestataires ont quant a eux indiqué que suivre les lignes directrices relatives aux visites
leur causait beaucoup de stress et de détresse morale, et ont dit vivre de I'anxiété parce qu’ils ne pouvaient pas
fournir des soins a la fois optimaux et centrés sur le patient et sa famille. Ils ont aussi parlé d’une confusion due
a un manque de communication et de directives sur les politiques de visites. Selon eux, ils doivent s’adapter
rapidement aux nouvelles politiques et directives, ce qui pour certains augmente encore plus le niveau de stress.
Voir I'annexe B, un résumé des themes qui sont ressortis lors des entrevues individuelles.
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CONCLUSION

Tandis que la pandémie de COVID-19 suit son cours, les autorités gouvernementales et les institutions sont a

la recherche de recommandations éclairées par des données probantes comme référence pour la réintégration
des familles et des proches aidants dans le milieu de la santé. Quelques organismes ont déja produit ce genre de
recommandations, dont la FCASS, qui, dans son rapport Réintégration des proches aidants comme partenaires de
soins essentiels pendant la pandémie de COVID-19, décline en sept étapes un processus de renouvellement des
politiques dans un objectif de réintégration.'* Le National Institute on Ageing a récemment publié un document
qui recommande des politiques visant la réouverture des établissements de soins de longue durée canadiens,
dont des politiques propres aux proches aidants et d’autres aux visiteurs en général.1?®

La FCASS et I'ICSP ont aussi tenu le Laboratoire des politiques pour formuler des recommandations et ainsi
proposer une approche équilibrée de réintégration sécuritaire des partenaires de soins essentiels dans les
établissements de services de santé. Maintenant, le nouvel organisme issu de la fusion lance un programme
visant a aider les hopitaux, les établissements de soins de longue durée et les autres milieux collectifs de soins
en hébergement a appliquer ces recommandations. Appelé Meilleurs ensemble, le programme propose aux
organismes des activités d’apprentissage, des ressources, des outils et de 'encadrement. L'objectif est de les
épauler afin qu’ils fassent la distinction entre les partenaires de soins essentiels et les visiteurs en général;
engagent les patients, les familles et les proches aidants 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.
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ANNEXE A

Bien plus que des visiteurs : politiques des hopitaux de soins actifs
du Canada (2020)

Tableau 1. Nombre d’hépitaux par provinces et territoires

Province ou territoire N°re d’hépitaux, 2015 N®re d’hépitaux, 2020
Alberta 13 13
Colombie-Britannique 20 23
fle-du-Prince-Edouard 1 6
Manitoba 6 4
Nouveau-Brunswick 4 2
Nouvelle-Ecosse 3 1
Nunavut 1 3
Ontario 41 1
Québec 15 42
Saskatchewan 6 1
Terre-Neuve-et-Labrador 2 15
Territoires du Nord-Ouest 1 6
Yukon 1 1
Total 114 118

Tableau 2. Répartition des notes pour I'étendue des heures de visite des services de médecine et de chirurgie générales et pour
I'information sur leur souplesse

Note pour
I'ouverture des N®re d’hdpitaux, 2015 | N groupé (%), 2015 | Nt d’hdpitaux, 2020 | N*™ groupé (%), 2020
politiques de visites
10 20
5(4,39) 74 (62,71)
9 54
8 25 6
31(27,19) 12 (10,17)
7 6 6
6 8 2
19 (16,67) 8 (6,78)
5 11 6
4 17 5
28 (24,56) 15 (12,71)
3 11 10
2 11 2
1 13 31 (27,19) 9(7,63)
0 7
Total 114 Total 118
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Tableau 3. Répartition des notes pour l'utilité de I'information des sites Web sur les politiques de visites

Note pour l'utilité de

N°re d’hdpitaux, 2015

N groupé (%),

NPre d’hépitaux, 2020

N groupé (%),

I’information des sites Web 2015 2020
10 5
3(2,63) 25 (21,19)
9 3 20
8 17 30
36 (31,58) 52 (44,07)
7 19 22
6 20 17
33 (28,95) 21 (17,80)
5 13
4 11 6
34 (29,82) 16 (13,56)
3 23 10
2
1 8(7,02) 1 4 (3,39)
0
Total 114 Total 118
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ANNEXE B

Les proches aidants comme partenaires de soins essentiels :
répercussions des politiques de visites restrictives en soins de
courte durée pendant la pandémie de COVID-19 au Canada

Entrevues avec les proches aidants et les patients : théemes préliminaires

Théme

Bien-étre physique

Description

Répercussions pour les patients

* Les patients ont dit se fier aux membres de leur famille pour leur bien-
étre physique (par exemple pour les aider a prendre une position plus
confortable, pour replacer leurs oreillers, pour rafraichir leur verre d’eau).
lIs se sentaient mal de sonner pour ces raisons, alors beaucoup évitaient
de le faire.

Etat émotionnel (stress, peur,
solitude, etc.)

* Beaucoup de patients ont parlé de la solitude et de la crainte intenses
vécues apres des jours, des semaines et parfois méme des mois passés a
I’hopital sans contact avec des personnes qui les aiment et qui prennent
soin d’eux.

¢ lIs ont expliqué qu’il est trés important d’avoir un accompagnateur qui
leur tient la main, les caresse et les serre dans ses bras, et que ¢a ne peut
pas se faire par téléphone ou sur une tablette.

Santé mentale et fonction
cognitive (anxiété, dépression,
délire, démence, etc.)

e Pour certains, étre séparés de leurs proches était une grande source
d’anxiété, surtout pour ceux atteints d’'un probléme de santé rare ou
complexe.

e Quand I'hospitalisation devenait trop longue, la séparation entrainait
un retrait social, des symptomes dépressifs, et une augmentation de la
confusion et des symptoémes de démence. (Exemple : Un enfant d’age
préscolaire hospitalisé pendant des mois ne pouvait avoir que sa mére a
son chevet. Il s’est replié sur lui-méme, et s’est éloigné de son pere et de
I'autre membre de sa fratrie, de qui il était pourtant trés proche.)

e Un patient a dit avoir vécu un délire prolongé, qui a commencé quand il
se trouvait aux soins intensifs. Il pense que son délire aurait été moins
long si quelques membres de sa famille avaient pu passer du temps
aupres de lui.

Communication avec I'équipe de
soins

* Les patients ayant des probléemes de santé rares ou complexes, ceux qui
souffrent de troubles cognitifs et surtout ceux qui étaient tres malades ou
qui prenaient ou recevaient une forte dose d’antidouleurs ont fait état de
difficultés a communiquer avec les prestataires de soins de santé pendant
leur séjour a I’'hopital et leurs rendez-vous.
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Théme

Description

Sécurité

» Des patients ont fait des chutes a I'hopital (par exemple en voulant aller

aux toilettes) parce qu’ils ne voulaient pas sonner une fois de plus ou
parce qu’en raison de leurs troubles cognitifs, ils ont tenté de se lever
seuls.

Des problémes de communication au moment du congé ont créé des
situations potentiellement dangereuses. (Exemple : Un patient est sorti
de I'hopital avec une mauvaise ordonnance.)

Une patiente atteinte d’'une maladie rare a di demander a son mari de
venir la chercher aprés son opération, car elle sentait qu’on ne I'écoutait
pas et qu’il y avait un risque pour sa sécurité.

Crainte d’aller chercher les services
de santé nécessaires

Etat émotionnel (stress, peur,
solitude, sentiment de culpabilité,
etc.)

Répercussions pour les membres de la famille et les proches aidants

e Les membres de la famille ont décrit le stress, la peur et la solitude

Les patients et les membres de la famille se sont dits craintifs et dans
certains cas terriblement anxieux a I'idée de devoir retourner a I’hépital
pour un traitement ou des soins. Certains évitaient carrément d’y aller.

ressentis pendant qu’ils étaient séparés de leur proche. Certains ont
parlé du sentiment de culpabilité éprouvé parce qu’ils ne pouvaient pas
étre la pour leur proche pendant ces moments difficiles. (Exemples : Des
membres de la famille ont raconté avoir pleuré dans leur voiture aprés
avoir déposé leur proche a l'urgence. D’autres ont attendu pendant des
heures des nouvelles d’'un proche déposé a I'urgence ou qui venait de
subir une opération, a se demander s’il était toujours en vie.)

Santé mentale (anxiété,
dépression, etc.)

Les membres de la famille ont trouvé difficile de composer avec le stress
et I'anxiété continuels concernant I'état de leur proche, surtout dans les
cas ou le patient allait souvent consulter a I’hdpital ou était hospitalisé
longtemps. Le probléme est en partie di au fréquent manque de
communication avec leur proche et les professionnels de la santé.

Communication avec I'équipe de
soins

La communication avec les membres de I'équipe de soins du patient était
souvent difficile. Il pouvait étre ardu de joindre les prestataires de soins,
comme ce sont des gens occupés. Cette situation a fait peur aux familles
et les a inquiétées, surtout celles des patients qui ne sont pas en mesure
de communiquer par téléphone.

Communication avec les autres
membres de la famille

Quelques-uns ont parlé de la responsabilité supplémentaire que
représente la transmission de I'information donnée par les professionnels
de la santé aux autres membres de la famille. (Exemple : Une meére qui
doit tenir le pére informé du rétablissement de leur bébé apres une
opération.)

Soins a domicile aprés le congé

La mauvaise communication tout au long de I’hospitalisation, y compris
au congé, a compliqué le suivi et 'apport de soins appropriés a domicile.
Dans certains cas, des membres de la famille ont d{ courir a gauche et

a droite et faire de nombreux appels téléphoniques pour obtenir les
articles et les médicaments dont leur proche avait besoin.

Risque potentiellement accru de
transmission de la COVID-19

Dans plusieurs circonstances, les membres de la famille ont senti que

les politiques de I’h6pital augmentaient leur risque d’exposition a la
COVID-19. (Exemple : Si un hopital interdit au parent d'amener un

enfant autre que celui qui a rendez-vous, le parent peut avoir a laisser le
deuxieme enfant a une gardienne qui ne suit pas de protocoles sanitaires
contre la COVID-19.)
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Théme Description

Répercussions pour les prestataires de soins de santé

Surcharge de travail e Beaucoup ont senti que les prestataires de soins de santé étaient
simplement trop occupés, surchargés, pour un ensemble de motifs dont
le respect des protocoles de sécurité imposés et I'absence de membres
de la famille en renfort.

Nécessité de contourner les e Plusieurs ont dit que les prestataires devaient contourner les politiques
politiques pour répondre aux de visites en vigueur pour servir les patients et les membres de la famille
besoins des patients et des comme ils le voulaient. (Exemple : Une spécialiste a fait entrer un pere
familles par le c6té d’un hopital pour enfants, car elle trouvait important qu’il soit

la, en personne, pour parler de I'opération d’urgence qui allait bientot
étre pratiquée sur son bébé.)

Principes de bases des politiques sur la présence des familles en temps de pandémie

Présence virtuelle inutile et méme e Pour certains patients, communiquer avec la famille par téléphone

impossible pour beaucoup de ou sur une tablette est soit impossible, soit peu efficace (surtout pour

patients les patients dont les problémes physiques ou cognitifs les empéchent
d’utiliser ces appareils).

¢ |l est parfois trés difficile d’avoir le membre de la famille au bout de la
ligne assez vite (comme les prestataires sont souvent pressés et n'ont pas
le temps d’attendre qu’il décroche).

Juste milieu entre le risque de e |l est clair qu’il faut trouver un juste milieu entre les effets des politiques
transmission de la COVID-19 et restreignant la présence des familles et le risque de transmission de la
les autres effets négatifs possibles COVID-19.

des restrictions a la présence des * Les membres de la famille ont dit faire extrémement attention de ne
familles pas mettre leur proche (le patient) a risque, ni toute autre personne sur

place. lls se demandaient en quoi ils augmenteraient le niveau de risque,
étant donné qu’ils portent un masque en tout temps entre les murs de
I’hopital et qu’ils se lavent les mains souvent.

Souplesse ¢ Il n’existe pas de politique universelle sur la présence des familles qui
répondrait a 'ensemble des besoins.

* Les politiques et les recommandations doivent avoir une souplesse
inhérente suffisante pour laisser les prestataires de soins de santé,
les patients, les familles et les proches aidants définir une maniére de
procéder qui fonctionnera pour un patient donné et sa famille, dans un
contexte particulier.

Soutien a la présence sécuritaire * Si un organisme de santé croit aux soins centrés sur le patient et sa
des membres de la famille et des famille et en fournit lui-méme, la regle d’or devrait étre, pour son
proches aidants personnel : 1) de demander d’entrée de jeu au patient ce qu’il a besoin

gue sa famille ou son proche aidant fasse pour lui pendant qu’il est

sur place; et 2) d’essayer de rendre le tout possible en maximisant la
sécurité. Autrement, des patients, des membres de la famille et des
proches aidants continueront de passer entre les mailles du filet, et des
préjudices inattendus surviendront.

Entrevues avec les prestataires de soins de santé
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Théme
Sous-théme

Description

Manque de directives

Les prestataires de soins de santé ont fait état d’'un manque de communication et
de directives sur les politiques de visites. En raison des changements fréquents a ces
politiques, certains étaient continuellement en période d’adaptation.

Transitions de soins

Les prestataires ont relaté des problémes en lien avec la continuité des soins. lls ne
trouvent pas normal, lors d’un transfert d’un établissement a un autre (comme un
hospice ou un hopital de soins de courte durée), de ne pas connaitre les politiques et
pratiques de visites de I'établissement d’accueil et de ne pas pouvoir en informer le
patient.

Détresse morale

Pour les prestataires, suivre les lignes directrices relatives aux visites tout en sachant
gu’ils pourraient faire mieux et que cette facon de faire n’est pas centrée sur le patient
occasionne une grande détresse.

Risque d’enfreindre les
régles

Pour les prestataires, devoir suivre les lignes directrices relatives aux visites tout en
sachant qu’ils pourraient faire mieux et que cette facon de faire n’est pas centrée sur
le patient est une cause de grande détresse.

Possibilité de quitter
I'emploi

Des prestataires ont expliqué avoir songé a ne pas respecter les politiques de visites
de leur hopital. D’un c6té, ils risquaient de perdre leur emploi, mais de 'autre, ils
remplissaient le devoir moral qu’ils croient avoir de fournir des soins centrés sur le
patient et sa famille.

Santé mentale

Les prestataires ont décrit les changements dans leur santé émotionnelle et mentale
qui sont survenus pendant la pandémie et qui ont été causés par |'application des
politiques de visites.

Adaptation des
procédures de travail

Ils ont aussi parlé des adaptations qu’ils ont d(i apporter aux procédures de travail et
aux pratiques de leur unité en raison des politiques de visites restrictives, pendant la
pandémie.

Responsabilité

supplémentaire
incombant aux
prestataires

Les prestataires ont senti que l'application des politiques de visites et la gestion de ses
conséquences constituaient une responsabilité supplémentaire.

Utilisation des
technologies

IIs utilisent les technologies et aident les autres a les utiliser. Ainsi, ils permettent aux
patients d’échanger avec leurs proches, et donnent des nouvelles aux membres de la
famille et aux proches aidants.

Poste désigné

(p. ex., mise en ceuvre
et suivi des politiques de
visites)

Les prestataires ont proposé un moyen d’asseoir et de mieux assumer les politiques
de visites restrictives adoptées pendant la pandémie : créer un poste favorisant la
coordination du changement. Les personnes titulaires pourraient étre recrutées a
I'externe.

Bénévoles

Les prestataires ont suggéré de recruter des bénévoles pour le poste désigné.
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