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A propos d’Excellence en santé Canada

Excellence en santé Canada (ESC) travaille avec des partenaires pour diffuser les innovations,
renforcer les capacités et catalyser le changement dans les politiques afin que toutes et tous au
Canada recoivent des soins sirs et de qualité. En collaborant avec les patientes et patients, les
partenaires de soins essentiels et le personnel des services de santé, nous transformons les
innovations éprouvées en améliorations durables dans tous les aspects de I'excellence en
santé.

Nos grandes lignes d’action sont les soins et services aux personnes ainées, les soins plus
proches du milieu de vie ainsi que la reprise et la résilience aprés la pandémie — la qualité et la
sécurité demeurant bien sar au coeur de tous nos efforts. Nous sommes résolus a favoriser des
soins inclusifs, équitables et culturellement sirs par la mobilisation de différents groupes, dont
les patientes et patients, les partenaires de soins essentiels, les membres des Premiéres
Nations, les Métis, les Inuits et le personnel des services de santé.

Créé en 2021, ESC est issu de la fusion de I'Institut canadien pour la sécurité des patients et de
la Fondation canadienne pour 'amélioration des services de santé. ESC est un organisme
indépendant sans but lucratif financé principalement par Santé Canada. Les opinions exprimées
ici ne représentent pas nécessairement celles de Santé Canada.

150, rue Kent, bureau 200
Ottawa (Ontario) K1P OE4 Canada
1 866 421-6933 | info@hec-esc.ca

Réseaux sociaux

X | Linkedin | Instagram | Facebook

Excellence en santé Canada honore les territoires traditionnels sur lesquels son personnel et
ses partenaires vivent, travaillent et se divertissent. Nous reconnaissons que le niveau de vie
dont nous bénéficions aujourd’hui est le résultat de I'intendance et des sacrifices des premiers
habitants de ces territoires. En savoir plus
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Le présent addenda porte sur les publications postérieures a notre derniére revue de la
littérature, et couvre la période allant d’aolt 2021 a juillet 2023. La revue de la littérature initiale
et 'addenda de 2021 présentaient de fagon synthétique I'évolution et le contexte des soins
centrés sur le patient et sa famille (SCPF), les politiques relatives a la présence des familles, les
données probantes éclairant les pratiques de SCPF et les programmes d’ESC associés, ainsi
que les données initiales recueillies aux premiers stades de la pandémie de COVID-19. Le
présent addenda s’inscrit dans la continuité des revues de la littérature antérieures, qu’il vient
compléter de données probantes actualisées sur :

e les avantages liés a la présence des partenaires de soins essentiels;
¢ la transmission de la COVID-19 dans les milieux de soins;

¢ [lincidence des politiques restrictives;

o et le potentiel de la technologie.

Les données présentées ici viennent conforter celles des revues antérieures. Le présent
addenda confirme d’une part les avantages liés a la présence des partenaires de soins
essentiels et les effets préjudiciables des restrictions, et souligne également que ces
partenaires ne sont pas des vecteurs de transmission significatifs lorsqu’ils regoivent une
formation appropriée sur les procédures de contréle et de prévention des infections (PCI) et
I'utilisation des équipements de protection individuelle (EPI). Enfin, il met I'accent sur les
innovations technologiques qui ont été mises au point pendant la pandémie de COVID-19 pour
faire face aux restrictions.

Avantages liés a la présence des partenaires de soins
essentiels

Les partenaires de soins essentiels jouent un réle fondamental : ils apportent un soutien
émotionnel, assistent les patients et patientes dans leurs activités quotidiennes, préviennent le
delirium et participent a la prise de décisions médicales, entre autres responsabilités
importantes’2. Les données probantes révélent sans équivoque que la participation des
patients et patientes aux soins et 'engagement des partenaires de soins essentiels ont des
retombées positives sur I'expérience, la sécurité et la santé des patients et patientes®*. Divers
avantages ont été recensés : une baisse des codts, une plus grande satisfaction des patients et
patientes et des familles a I'égard des soins, une meilleure prise en charge des maladies
chroniques et aigués, une continuité des soins renforcée, et une baisse du taux de
réadmissions a I'hopital®*.
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Les recherches récentes continuent de démontrer que les politiques relatives aux visites qui
distinguent les personnes en visite des partenaires de soins essentiels et favorisent la présence
de ces derniers contribuent a renforcer la communication et le lien de confiance entre les
familles et les prestataires de soins®. Par ailleurs, ces politiques accroissent la précision et la
qualité des informations échangées sur les diagnostics, les transitions de soins et le congé,
notamment lorsque les patients et patientes et le personnel de santé sont confrontés a des
barriéres linguistiques®. Les familles défendent souvent les intéréts des patients et patientes :
elles prennent des décisions partagées lorsque ces derniers n’en ont pas la capacité, et
expriment la nécessité de soins plus poussés; a ce titre, elles jouent un réle fondamental?5%,
D’aprés une récente étude menée conjointement par Excellence en santé Canada et IMAGINE
Citizen Network, les partenaires de soins essentiels offrent un soutien important aux patients et
patientes, aux personnes proches aidantes et aux prestataires de soins en assurant la
communication et le plaidoyer®. Ce soutien est particulierement déterminant pour les enfants et
les jeunes présentant des problémes de santé complexes, les personnes atteintes de
pathologies graves, les personnes ainées ayant des antécédents médicaux complexes, et les
personnes ayant déja vécu un traumatisme lié aux soins et services de santé>.

Qui plus est, malgré des interactions limitées dues aux EPI et aux contraintes de temps, les
partenaires de soins essentiels encouragent les patients et patientes a poursuivre le traitement
requis, batissent la confiance dans I'équipe soignante, et facilitent 'acceptation des mauvaises
nouvelles”®. Pendant la pandémie, nombre de patients et patientes, de personnes proches
aidantes et de prestataires de soins, conscients du role essentiel des proches dans la prestation
des soins, se sont prononcés en faveur d’'un assouplissement des restrictions de visite. D’apres
de récentes études menées auprés de prestataires de soins en milieu hospitalier, la majorité du
personnel estime que les partenaires de soins essentiels devraient étre présents pour renforcer
la communication, faciliter la tdche du personnel chargé de la communication, améliorer la prise
de décisions et éviter le prolongement des séjours hospitaliers attribuable aux restrictions'®'2,
Sur le plan de I'équité, il a été constaté que I'absence des partenaires de soins essentiels
affectait de maniére disproportionnée les personnes ainées, les non-anglophones et les
personnes atteintes de démence, de troubles cognitifs ou de handicaps physiques'" 315, Ces
populations sont confrontées a divers obstacles qui compromettent la qualité des soins,
notamment des difficultés d’acces et de coordination, ou encore de compréhension des
informations liées aux traitements'”-'8, et ont souvent besoin du soutien de personnes proches
aidantes pendant I'nospitalisation pour faire face a ces difficultés’>%1°920_ Dans le cadre d’'une
étude observationnelle, les visites des familles ont récemment été reconnues comme 'un des
deux seuls facteurs de risque modifiables du delirium, et sont associées a une diminution du
nombre de cas dans les unités de soins intensifs?2. La réduction du nombre d’épisodes de
delirium, fréquents chez les personnes présentant une forme aigué ou grave de COVID-19, a
été largement citée comme I'un des principaux avantages de la présence des proches®%.




Il est également important de mettre en ceuvre une politique de visite ouverte pour optimiser
I'expérience des patients et patientes, de leurs familles et des prestataires de soins dans un
contexte de fin de vie et de deuil®?. Le fait d’'interdire la présence des proches au cours des
derniers instants de vie d’'une personne est sans précédent dans la plupart des cultures et
coutumes’?*, La présence physique des familles contribue de maniére significative a éviter le

« deuil compliqué », et réduit le risque de troubles psychologiques persistants dans I'entourage
proche du patient ou de la patiente’. De nombreux prestataires de soins de santé ont par
ailleurs évoqué la détresse morale liée a la mise en application de politiques restrictives,
abordée plus en détail a la section 3.

Transmission de la COVID-19 dans les établissements de
santé

L’application de politiques de visite restrictives dans les hépitaux répondait a trois objectifs : (1)
prévenir la transmission de la COVID-19 de la communauté aux établissements de santé afin
de protéger le personnel de santé et les patients et patientes; (2) prévenir la transmission des
établissements de santé a la communauté afin de protéger les personnes en visite; et (3)
rationaliser I'utilisation des EPI en raison des difficultés d’approvisionnement. Si les restrictions
de visite avaient pour finalité essentielle de protéger la santé publique, les données probantes
démontrant la nécessité de telles restrictions pour réduire la transmission nosocomiale du
coronavirus du syndrome respiratoire aigu sévéere 2 (SARS-CoV-2) semblent néanmoins faire
défaut’. Les recherches menées laissent suggérer que les familles et les partenaires de soins
essentiels ne contribuent pas de maniére significative a la transmission du SARS-CoV-2. En
leur offrant un accés approprié et une formation sur les mesures de PCI, il devient possible de
les intégrer en toute sécurité. De plus, la vaccination contre le SARS-CoV-2 leur offre une
protection supplémentaire, notamment lorsqu’elle est conjuguée aux mesures de PCl en
vigueur.

Les études menées durant la premiére vague de la pandémie ont révélé que le risque de
transmission de la COVID-19 par les proches et les partenaires de soins essentiels était faible.
Les résultats d’'une récente étude portant sur 9 149 patients et patientes hospitalisés aux Etats-
Unis entre le 7 mars et le 30 mai 2020 révéelent que 1,7 % seulement avaient contracté une
infection nosocomiale a la COVID-19; pour la plupart, il s'agissait vraisemblablement d'une
infection d'acquisition communautaire détectée tardivement. Un cas seulement a été associé a
une personne asymptomatique en visite avant I'application des restrictions. Dans une étude
portant sur les infections respiratoires virales d’origine nosocomiale, menée de juin a aolt 2020
a Singapour, le taux d’infections ne variait pas de fagon significative selon qu’'un ou deux
proches ou partenaires de soins essentiels étaient autorisés a I'hépital lorsque des mesures de
PCl adéquates étaient en place?°25-?’. D’autres études viennent confirmer que le respect des




mesures de PCl recommandées peut contribuer a prévenir efficacement la transmission
nosocomiale de la COVID-19 et d’autres infections respiratoires virales. Dans le cadre d’une
étude de 8 mois, la mise en ceuvre d’'un ensemble de mesures de PCI, dont des restrictions
intermittentes des visites, s’est traduite par un contréle durable des infections, et ce malgré
I'augmentation du nombre de personnes en visite autorisées par personne hospitalisée’.

Une étude publiée en 2021 fondée sur des modeles de simulation et des données recueillies en
Ecosse, a démontré que les personnes en visite ne contribuaient pas de maniére significative a
la transmission de la COVID-19 dans les foyers de soins lorsqu’elles respectaient les mesures
de PCI et provenaient de communautés ou le taux de prévalence de la COVID-19 était similaire
ou inférieur a celui du foyer de soins. De plus, les personnes en visite avaient des interactions
limitées avec un nombre restreint de prestataires de soins et de résidents et résidentes, ce qui
limitait le risque de transmission. L’interdiction des visites ne serait efficace que si les
prestataires de soins et leurs proches hors du foyer de soins étaient également isolés de la
communauté, ce qui est improbable?®. Dans une étude portant sur 2 884 prestataires de soins
d’'un hopital pédiatrique, menée d’avril a novembre 2020, les auteurs ont pu démontrer que la
présence des parents et des personnes proches aidantes dans le cadre d’'un protocole de visite
standardisé n’était pas associée a une augmentation du taux d’infections chez le personnel de
santé, et n’avait pas de répercussion significative sur la transmission de I'infection aux familles
des enfants hospitalisés. Dans le second volet de I'étude, une réduction du pourcentage de cas
de COVID-19 a méme été observée chez le personnel de santé. Selon les auteurs, les parents
et les personnes proches aidantes impliqués dans les soins peuvent avoir effectué certaines
procédures associées a un risque d’exposition plus élevé, et ainsi contribué a réduire le risque
d’infection pour le personnel de santé?*-3'. Qui plus est, puisque la plupart des enfants
présentaient des pathologies sous-jacentes, leurs parents et personnes proches aidantes
étaient certainement plus rigoureux que d’autres en matiére d’hygiéne et de lavage de mains.
Enfin, ils avaient également été formés aux protocoles d’hygiéne des mains pour se voir
accorder le droit de visite®.

Conséquences des politiques restrictives sur la présence
des familles pendant la COVID-19

La détresse des patients et patientes et le traumatisme causé par 'absence des proches
pendant la pandémie ont été largement documentés. Dans une étude, les prestataires de soins
interrogés ont déclaré que les patients et patientes « gémissaient » et étaient « visiblement
tristes » en raison des restrictions imposées a leurs proches®. Les patients et patientes
concernés par ces restrictions répondaient plus tardivement aux traitements, géraient moins
bien leurs médicaments, étaient davantage sujets aux chutes et au sepsis, acceptaient moins
bien leur statut médical, et présentaient une plus grande anxiété attribuable a I'hospitalisation et




a 'éloignement des familles. A titre d’exemple, dans une étude de 2021 portant sur

315 personnes proches aidantes et enfants, 'absence d’une personne proche aidante a été
associée a des taux de réadmission a 7 jours plus élevés, et a un risque accru de recevoir des
opiacés pour une douleur modérée a sévere ou de présenter un effet indésirable34. Les
médecins ont indiqué, d’aprés des observations anecdotiques, que lorsque les restrictions de
visite étaient en vigueur, les patients et patientes évitaient I'hdpital et, lorsqu’ils étaient admis,
demandaient souvent un congé anticipé, ce qui donnait lieu a des réadmissions. De nombreux
exemples de patients et patientes retardant ou évitant les soins médicaux pour se soustraire a
une hospitalisation ont été cités par les prestataires de soins'".

Les restrictions de visite ont inévitablement eu des effets préjudiciables sur les familles,
matérialisés par un désengagement des soins, un report de discussions médicales importantes,
une moins bonne compréhension de la progression de la maladie, et une préparation
inadéquate a la prise de décisions sur la fin de vie®?. D’aprés I'étude menée par Wentlandt et
coll., les prestataires de soins estimaient que les restrictions limitaient la capacité des
personnes proches aidantes a évaluer I'état clinique des patientes et patientes, et donc a fournir
des informations et un contexte importants a I'équipe soignante, ce qui rendait la prise de
décisions difficile’'. Des personnes proches aidantes ayant participé a un projet de recherche
financé par ESC portant sur leur expérience personnelle en tant que personne de soutien d’un
résident ou d’'une résidente en établissement de soins de longue durée (SLD), avant et pendant
la pandémie, ont écrit : « Nous avons beaucoup souffert émotionnellement de cette exclusion,
et de ne pas pouvoir rendre visite a nos proches. La couverture médiatique de la crise qui
touchait les établissements de SLD n’a fait qu’exacerber notre inquiétude et nos
préoccupations®. » Une étude multicentrique portant sur les proches maintenus éloignés de
patients et patientes atteints de formes graves de la COVID-19 a mis en lumiére 'ampleur de
leur souffrance et de leur détresse psychologique. Au suivi a trois mois, 63 % des

330 personnes de I'échantillon ont déclaré vivre un stress important et souffrir d’'un trouble de
stress post-traumatique (TSPT). Les familles ressentaient un profond sentiment de culpabilité et
d’'impuissance et un besoin ardent de contacts physiques; elles étaient confrontées a des
conflits décisionnels provoqués par une communication inadéquate, et craignaient que leurs
proches ne se sentent abandonnés’.

Les prestataires de soins qui appliquaient les politiques d’interdiction des visites ont également
évoqué des symptdmes de TSPT, leur épuisement professionnel et leur intention de quitter leur
emploi. Pendant la pandémie, les régles relatives a la restriction des visites ont par ailleurs
contribué a une recrudescence de la violence a I'égard du personnel hospitalier. Ce dernier a
exprimé sa frustration quant aux régles de séparation physique imposées aux patients et
patientes et a leurs familles. Un prestataire de soins a déclaré a I'équipe de recherche que « les
regles relatives aux visites et a l'interdiction de la présence des familles, sous prétexte que ces




derniéres risquaient inconsciemment de transmettre le virus, étaient ridicules et n’avaient aucun
sens. Si moi, une fois équipé de tous les EPI appropriés, j'ai le droit d’aller examiner le patient
ou la patiente, pourquoi un proche ne pourrait-il pas, une fois équipé de tous les EPI appropriés,
se rendre a son chevet et I'accompagner dans ses derniers instants®? »

Le maintien des restrictions au-dela de la phase de réponse initiale a la crise sanitaire laisse
suggérer que les décisionnaires n’ont peut-étre pas pleinement considéré les risques associés
a la restriction des visites pour les patients et patientes, les familles et le personnel par rapport
au risque de transmission de la COVID-19%,

Potentiel de la technologie

Dans un article publié avec le soutien d’'ESC, Gallant et coll.*” ont formulé des suggestions
fondées sur le potentiel considérable des innovations technologiques et virtuelles pour renforcer
la présence des partenaires de soins essentiels dans les établissements de SLD. Ces
suggestions viennent conforter d’autres données probantes, qui démontrent que les visites
virtuelles peuvent contribuer a réduire I'anxiété des personnes proches aidantes?’.

L’expérience face aux restrictions des visites pendant la COVID-19 et la nécessité manifeste
d’assurer la présence des partenaires de soins essentiels ont donné lieu a des innovations
visant a proposer d’autres formes de visite. Une étude décrit la création de films sur

I'« environnement » local. Des films préenregistrés décrivant 'environnement au sein de l'unité
de soins intensifs, notamment les bruits et I'équipement, étaient mis a la disposition des
familles, qui pouvaient ainsi contextualiser et visualiser la prestation des soins®. Autre
innovation, les « cabines de verre pour les familles » (FGC ou « Family Glass Cabin »), qui
offrent une solution sécuritaire dans un contexte de distanciation sociale et permettent un
contact direct entre les personnes souffrant d’'une Iésion cérébrale acquise et leurs personnes
proches aidantes. Les FGC ont eu des effets positifs puisqu’elles ont permis de stimuler la
récupération fonctionnelle des patients et patientes et de réduire I'anxiété et le fardeau des
personnes proches aidantes. Les données préliminaires laissent suggérer que la présence
physique d’'une personne proche aidante (au moyen d’'une FGC) renforce la communication et
les aptitudes interpersonnelles, et entraine de ce fait une amélioration des résultats cognitifs et
sensorimoteurs chez les personnes atteintes d’une Iésion cérébrale acquise. Les FGC offrent
par ailleurs une expérience émotionnelle et sociale aux patients et patientes comme aux
personnes proches aidantes, qui renforce leur bien-étre psychologique. Au terme de
'expérience, une réduction significative de la souffrance émotionnelle et des symptéomes
d’anxiété a été observée chez les personnes proches aidantes®. Parmi les innovations figure
également la création du poste d’intervenant ou d’intervenante responsable d’offrir un soutien
technique aux personnes hospitalisées pour les visioconférences (« Inpatient Video

Navigator »). Les prestataires peuvent ainsi solliciter son aide pour former les patients et




patientes et les familles a la mise en place de consultations médicales virtuelles avec le
personnel clinicien, mais aussi de visioconférences sociales pendant le séjour hospitalier. Dans
le cadre de ce programme, des tablettes sont également remises aux patients et patientes pour
leur permettre d’accéder aux meédias dans leur langue maternelle, ainsi qu’aux journaux en
ligne, aux divertissements et aux chaines télévisées diffusant des événements actuels. Les
auteurs de I'étude soulignent toutefois que les hopitaux doivent rester vigilants afin que ces
interventions ne remplacent pas les services d’interprétation médicale et que les proches
présents virtuellement ne soient pas considérés comme des interprétes ad hoc*.

Dans les circonstances ou les familles ne peuvent étre présentes physiquement, la technologie
peut étre exploitée pour rompre I'isolement et la solitude. Les notions d’équité et d’accessibilité
doivent néanmoins étre prises en considération lors de I'adoption d’innovations
technologiques®3. Dans de nombreuses situations, le recours a la technologie ne peut
remplacer la présence physique des partenaires de soins essentiels, mais peut aider. De plus,
la technologie pouvant étre pergue comme moins personnelle, les prestataires de soins devront
acquérir des aptitudes de communication efficace. Enfin, puisque tout le monde n’a pas
nécessairement accés a I'équipement nécessaire pour organiser des visites virtuelles, des
programmes de prét de tablettes financés par les organismes devront certainement étre mis en
place pour assurer un accés équitable a ces technologies®:.
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