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Introduction

L'importance des partenaires de soins essentiels n’a jamais été aussi manifeste.
L’adoption de politiques restrictives sur la présence des proches aidants, surtout

au début de la pandémie, a eu des effets néfastes involontaires bien documentés sur
la sécurité, 'expérience et les résultats des patients, ainsi que des répercussions
négatives sur les proches aidants et les prestataires de soins de santé. |l est devenu
de plus en plus évident que les partenaires de soins essentiels (p. ex. les membres de
la famille, les amis proches ou les autres proches aidants désignés par les patients)
font partie intégrante de soins compatissants et équitables qui préservent la dignité,
la sécurité et le bien-étre des patients', des clients, des personnes qui vivent dans des
établissements de soins de longue durée ou en milieu de soins collectifs ainsi que du
personnel.

Le moment est venu de revoir les politiques sur les partenaires de soins essentiels at
d’agir pour appuyer leur présence dans les établissements de santé, en temps de crise
comme en temps normal. Dans le but d’uniformiser ces efforts et de leur donner une
visée, le programme Essentiels ensemble a créé un serment afin que les partenaires
puissent exprimer leur volonté d’agir et encourager autrui a suivre leur exemple.

Cette trousse de changement est un guide pour la mise au point d’un plan qui vous
permettra de vous engager a faire le serment Essentiels ensemble. Elle pave la voie
d’un engagement significatif avec les patients, les proches aidants et le personnel
afin d’élaborer des politiques et des pratiques centrées sur la personne et la famille
en faisant la promotion des avantages des partenaires de soins essentiels pour
I'ensemble de votre organisme.

Cette trousse se fonde sur les données probantes actuelles et les recommandations
lies aux politiques sur la présence des proches aidants et vise a créer une culture
organisationnelle qui accueille et reconnait les familles et autres proches aidants
comme partenaires de soins. Cette ressource se concentre sur les grandes étapes

de la mise en ceuvre de changements organisationnels notables qui reposent sur les
théories et cadres dominants pour la participation des patients?, ce qui entraine des
modifications3*, et une amélioration de la qualité®. L'objectif est d’offrir des outils et
des ressources aux personnes qui mettent en ceuvre les politiques, dont celles qui
dirigent les programmes de soins centrés sur la personne et la famille, les partenariats
sur la participation des patients et les projets de partenaires de soins essentiels.
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A propos du programme
Essentiels ensemble

Dans le cadre du programme Essentiels ensemble, nous
travaillons avec les établissements de santé et de soins afin de
les aider a réintégrer, a accueillir et a faire intervenir en toute
sécurité les partenaires de soins essentiels au sein des équipes
cliniques pendant et aprés la pandémie. En 2020, Excellence

en santé Canada a lancé le programme Essentiels ensemble en
réaction aux modifications rapidement apportées aux politiques
sur la présence des proches aidants au début de la pandémie. ||
vient en aide aux responsables des politiques et de leur mise en
oc=suvre, ainsi qu’aux personnes qui en ont subi les conséquences
au cours des vagues subséquentes, afin de créer des politiques
et des pratiques résilientes. Essentiels ensemble a pour but de
s’assurer que la présence des proches aidants soit une pratique
intégrée de soins centrés sur la personne et la famille, et non
une exception.

Ouvert a tous, le programme Essentiels ensemble :

* Vous donne accés aux modules d’apprentissage —
Essentiels ensemble comportant des outils et des
ressources adaptables aux fins de mise en ceuvre des
recommandations;

* Vous permet de participer aux caucus Essentiels ensemble,
qui offrent un lieu d’apprentissage ouvert, sOr et favorable
pour échanger avec des personnes confrontées a des défis
similaires;

* Vous présente les données probantes et les analyses
contextuelles les plus récentes quant a ce qui se fait au
Canada.

Nous invitons les établissements de santé et de soins de tout

le pays a se joindre a Essentiels ensemble et a mettre en ceuvre
des politiques et des programmes éclairés par des données
probantes pour s’assurer que le role des partenaires de soins
essentiels est reconnu et valorisé et que leur participation
devienne une pratique intégrée de soins centrés sur la personne
et la famille, en temps de crise comme en temps normal.
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A propos du serment relatif aux partenaires de
soins essentiels

Engagez-vous a accueillir les partenaires de soins essentiels au sein de votre organisme maintenant et a
I'avenir.

Faites le serment Essentiels ensemble pour montrer que votre organisme reconnait et valorise le réle
des partenaires de soins essentiels et qu’il est déterminé a travailler avec les personnes qui regoivent des
soins, les proches aidants et le personnel pour créer et mettre en ceuvre des politiques qui appuient les
partenariats de soins entre patients et aidants.

~

Le serment Essentiels ensemble

Nous apprécions le role des partenaires de soins essentiels et reconnaissons qu’il différe de celui d’'un
simple visiteur. C’est pourquoi nous sommes déterminés a travailler avec les patients, leurs proches
aidants et le personnel en menant les actions suivantes :

e Nous mobiliserons les patients, les proches aidants et le personnel pour réévaluer les politiques et
les pratiques existantes sur la présence des visiteurs et des proches aidants.

e Nous collaborerons avec les patients, les proches aidants et le personnel pour élaborer et mettre en
ceuvre des politiques, pratiques et programmes centrés sur la personne, qui permettent la présence
des partenaires de soins essentiels en tout temps et servent la compassion, I'équité, la dignité, la
sécurité et le bien-étre pour tous.

e Nous agirons avec transparence dans nos politiques et nos pratiques relatives a la présence des
proches aidants et nous veillerons a communiquer de fagon claire et cohérente.

e Nous ferons la promotion du réle et des contributions des partenaires de soins essentiels au sein de
K notre organisme et du systéme de santé.

Cette trousse de changement se fonde sur des outils de mise en ceuvre congus pour soutenir les
programmes Meilleurs ensemble® et Essentiels ensemble. Elle vise a aider les partenaires a concentrer leurs
efforts sur I'intégration de la présence des proches aidants dans leur organisme et a leur donner accés aux
outils et ressources créés pour faciliter ce processus.

Avantages du serment

En plus d’avoir accés aux ressources et aux occasions d’apprentissage entre pairs du programme Essentiels
ensemble, les organismes qui font le serment relatif aux partenaires de soins essentiels :

e Seront reconnus comme des champions des partenaires de soins essentiels qui en valorisent le role;

e Seront publiquement déclarés comme des champions des partenaires de soins essentiels appuyant
les pratiques centrées sur la personne et la famille sur le site Web d’Excellence en santé Canada et
d’autres documents;

e Agiront a titre de mentors pour d’autres organismes qui souhaitent s’engager envers les pratiques
centrées sur la personne et la famille;

* Auront accés a de I'encadrement alors qu’ils prennent des mesures concrétes a I'égard des partenaires
de soins essentiels.
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Création des conditions propices au
changement : guide de mise en ceuvre

Nous appuyant sur une théorie bien connue du changement’® nous présentons les grandes
étapes de la création d’une culture organisationnelle qui accueille les partenaires de soins
essentiels par I'entremise de politiques et programmes éclairés par les données probantes.

Faire le

Maintenir

I'élan serment
Principes S’engager
Eliminer les ’ fond?Tenfaux | auprés des
obstacles d’Essentiels ensemble groupes
Distinguer les visiteurs des proches touchés
aidants, qui sont des partenaires de soins
essentiels
Reconnaitre la valeur des proches aidants
comme partenaires de soins essentiels
Veiller a ce que les patients, les familles
. . et les proches aidants participent a |«
Inciter a I’6laboration des politiques sur les Auto-évaluer
’ . visiteurs et les partenaires de oraanisme
I'action soins essentiels g
i Revoir et
Cre.er une reformuler les
vision politiques
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Faire le serment

Vous prouvez votre engagement a titre de champion des partenaires de soins essentiels
en faisant le serment de les accueillir au sein de votre organisme et en reconnaissant

leur role précieux. Une fois fait, le serment vous donne accés au programme Essentiels
ensemble complet, dont des modules d’apprentissage, des outils et ressources choisis, des
possibilités de réseautage et d’interactions entre pairs, des occasions d’apprentissage
partout au Canada et du mentorat pour votre équipe. Engagez-vous envers les soins
centrés sur le patient et sa famille et envers les partenariats entre patients et proches
aidants en sachant que c’est le bon geste a poser et que des données probantes montrent
les avantages des partenaires de soins essentiels.

S’engager aupreés des groupes touchés

La base méme de cet engagement est de s’assurer de faire entendre la voix des groupes
les plus touchés par les politiques et programmes sur les partenaires de soins essentiels.
Il s’agit des patients et des proches aidants, des prestataires de soins de santé et du
personnel ainsi que des responsables des organismes. La collaboration en tant qu’équipe
diversifiée entre les personnes qui composent ces groupes apporte un vaste éventail

de points de vue et d’idées novatrices grace aux agents du changement répartis dans
I'ensemble de I'organisme®. Ces parties prenantes clés devraient prendre une part active
a la conception, au développement et a la mise en ceuvre de pratiques et programmes qui
soutiennent la présence des proches aidants.

Ressources

Modules d’apprentissage du programme Essentiels ensemble : attentes mutuelles

Trousse d’outils de la participation du patient (Université de Toronto — en anglais)

Auto-évaluer I'organisme

L’auto-évaluation par 'organisme des politiques et pratiques actuelles permet de
déterminer les premiéres priorités et mesures'®. Examiner les politiques et pratiques en
cours relatives aux visiteurs et aux proches aidants vous donnera un bon point de départ.
Comprenez les besoins du point de vue des personnes les plus touchées par ces politiques.
Recueillez-les largement au moyen d’entrevues, de visites des lieux et de sondages. Vous
situerez ainsi le travail dans un contexte d’initiatives continues qui appuient les soins
centrés sur la personne et la famille dans votre organisme. Les résultats de I'’évaluation
sont un outil important pour obtenir I'adhésion et cerner les difficultés précises que
pourrait aplanir la présence des partenaires de soins essentiels.

Ressources

QOutil Essentiels ensemble

Trousse d'outils Meilleurs ensemble (Institute for Patient- and Family-Centered Care
— en anglais)
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Revoir et reformuler les politiques

Au cours de cette étape, I'’équipe rédige ou adapte des lignes directrices et des politiques
relatives a la présence de partenaires de soins essentiels dans son établissement. Il faut tenir
compte des différentes situations sur lesquelles la présence des proches aidants pourrait avoir
une incidence. Ces politiques devraient aussi refléter les recommandations éclairées par des
données probantes les plus récentes et étre mises au point au moyen d’une consultation élargie,
en partenariat avec les groupes qui seront les plus touchés (comme indiqué plus haut).

Le programme Essentiels ensemble se fonde sur des recommandations éclairées par des
données probantes congues en collaboration. Il a lui-méme été co-créé avec les personnes qui
font les politiques, celles qui les mettent en ceuvre et celles qui les vivent. Ces recommandations
peuvent vous étre utiles au moment de revoir ou élaborer les politiques de votre organisme.
Trois principes fondateurs ont été retenus pour la création de politiques sur la présence des
proches aidants.

Cliquez ici pour visionner la vidéo sur les principes fondateurs.

~

Principes fondamentaux d’Essentiels ensemble
o Distinguer les visiteurs des proches aidants, qui sont des partenaires de soins essentiels
e Reconnaitre la valeur des proches aidants comme partenaires de soins essentiels

o Veiller a ce que les patients, les familles et les proches aidants participent a I'élaboration
K des politiques sur les visiteurs et les partenaires de soins essentiels

Les recommandations se fondent sur la schématisation du parcours pour la réintégration
sécuritaire des partenaires de soins essentiels qui se divise en trois grandes phases :

* Identification des partenaires de soins essentiels
* Entrée dans I'établissement
* Prestation de soins

Les recommandations se concentrent sur les deux premiéres phases et comprennent les étapes
clés de création d’'une expérience positive pour les proches aidants.

Ressource

: Recommandations pour la réintégration des proches aidants comme partenaires de soins
essentiels
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Créer une vision

Une compréhension claire des avantages apportés par la réintégration des partenaires de soins
essentiels aux patients, au personnel et au systéme de santé motivera tout le monde au sein de
I'organisme a adopter les changements et a éliminer les obstacles a la réussite. S’adresser a la fois
au ceeur et a la téte en présentant des données probantes et en établissant un lien avec I'expérience
des patients et des proches aidants peut atteindre avec efficacité un vaste public™. Cette vision
devrait étre pertinente et réaliste dans le contexte de votre organisme. Elle doit aussi aborder
'urgence de s’attaquer a ce probléme pour obtenir rapidement et efficacement des résultats.

Ressources

Revue de la littérature : les proches aidants comme partenaires de soins essentiels

Donner vie aux données probantes et déboulonner les mythes par des témoignages

Inciter a l'action

L'objectif est de créer un environnement ou les gens se sentent investis dans la réussite du
programme. lls seront ainsi plus susceptibles de I'intégrer dans leurs activités normales™. L’examen,
I’élaboration et la mise en ceuvre d’une politique sur les proches aidants qui se fondent sur une
participation significative des personnes les plus touchées peuvent entrainer un changement de
culture vers une pratique centrée sur la personne et la famille®. La stratégie d’implantation devrait
prendre des communications claires, I'utilisation de données probantes et une formation a
Iintention du personnel et des partenaires de soins. La collaboration, le respect et un engagement
manifeste a I'’égard des partenaires de soins essentiels pavent la voie d’'un changement réel. Trouvez
a I'essai des idées d’amélioration au moyen de cycles PEEA (Planifier — Exécuter — Etudier
— Agir)*. Veillez a donner au personnel, aux patients et aux proches aidants des occasions de
prendre part au changement de maniére ouverte, transparente et clairement communiquée™.

Ressources

Dohner vie aux données probantes et déboulonner les mythes par des témoignages

Modules d’apprentissage— Essentiels ensemble

How to Improve — Institute%\*lealthoar‘e Improvement (en anglais)
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Eliminer les obstacles

Le systéme de santé a été confronté a des défis majeurs au cours de la pandémie. Le réseau comme
le personnel ont été submergés. Des politiques restrictives de visites ont été adoptées au début de
la pandémie et se sont assouplies au fil du temps, surtout que les données continuent de s’accumuler
pour montrer en quoi ces restrictions ont nui a la sécurité, aux soins, aux résultats et a I'expérience
des patients, de leurs proches aidants et du personnel. Le retour des partenaires de soins essentiels
est une occasion de diminuer le fardeau du personnel et d’améliorer les résultats pour les patients.
Il'y a toutefois des barriéres a la présence des proches aidants. Planifiez la maniére dont vous en
promouvrez I'acceptation facilitera la réussite du programme. Les recommandations et la revue de
la littérature d’Essentiels ensemble présentent des conseils approfondis de création de politiques et
de programmes qui contribueront a surmonter les défis et les préoccupations. Le tableau ci-dessous
présente des obstacles courants.

Obstacle Réponse

Manque de clarté
dans la distinction des
visiteurs des proches
aidants, qui sont des
partenaires de soins
essentiels

S’assurer que les rdles sont bien définis et largement diffusés.

Fournir des données probantes a I'appui du réle essentiel des
partenaires de soins.

Peur des infections
et des éclosions (y
compris la COVID-19)

Mettre en place des protocoles de dépistage.

Donner accés a de I'équipement de protection individuelle et montrer
comme le mettre et I'enlever (au besoin).

Donner aux partenaires de soins essentiels une formation sur la
prévention et le contrdle des infections et sur les protocoles de
sécurité propres a 'unité.

Transmettre la revue de la littérature et les données locales selon
lesquelles les proches aidants ne sont pas de grands vecteurs de
transmission.

Incohérences dans
I'interprétation et
I'application des
politiques existantes

Créer une politique exhaustive appuyée par une formation destinée au
personnel et aux proches aidants.

Veiller a des communications claires et uniformes au sujet des
politiques sur la présence des proches aidants.

Mettre en place un processus d’appel rapide pour appuyer une
application cohérente et transparente.

Epuisement
professionnel et
organisationnel

Remplir I'outil d’évaluation Essentiels ensemble pour éclairer la
planification et la prise de décisions.

Ecouter les commentaires des parties prenantes clés et les intégrer a
I’élaboration des politiques.

Transmettre la revue de la littérature selon laquelle les partenaires
de soins essentiels appuient les soins lorsqu’ils collaborent avec le
personnel — et en réduisent le fardeau.
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Obstacle Réponse

Manque de * Transmettre les données qui démontrent les avantages des
connaissances sur les partenaires de soins essentiels et les nombreux préjudices causés par
données probantes qui leur absence aux patients, aux proches aidants et au personnel.

appuient la présence
des partenaires de
soins essentiels.

Manque de visibilité du * Remettre une carte d’identité aux proches aidants, comme une longe,
role des partenaires de un insigne ou un bracelet.

soins essentiels

Capacité de formation * Mettre en place différentes formations claires, pertinentes,

du personnel et des accessibles et appropriées sur le plan culturel.

partenaires de soins

essentiels

Maintenir |’élan

Appuyez-vous sur les fondements de politiques et de programmes bien congus en
établissant des jalons clés et en communiquant les réussites. La démonstration de
incidence positive de ces changements vous aidera a réduire la résistance au changement
et a ouvrir la porte a des modifications profondes de la culture. En particulier, le partage
des expériences des patients, des proches aidants et du personnel contribue a motiver le
changement continu et I'amélioration des soins, de la sécurité et des résultats des patients.

Le programme Essentiels ensemble offre des occasions d’apprentissage continu entre pairs
et donne accés aux recherches les plus récentes sur la présence des partenaires de soins
essentiels. Gardez le contact avec un réseau de responsables de la santé et de prestataires
de soins déterminés a faire en sorte que le role des partenaires de soins essentiels soit
reconnu et valorisé dans I'’ensemble des systéemes de santé du Canada.

Ressource

Caucus Essentiels ensemble

Gardez le contact avec Essentiels ensemble

En participant au programme Essentiels ensemble, vous recevrez des mises a jour réguliéres sur les
événements, les ressources et les possibilités d’apprentissage. Si vous avez d’autres questions sur le
programme, écrivez directement a I'équipe Essentiels ensemble : Essential. Together@hec-esc.ca
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