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Le présent document a été rédigé en réponse à des inquiétudes soulevées par des représentants de 
la communauté et de personnes proches aidantes en lien avec les pratiques et procédures qui ont été 
appliquées aux personnes proches aidantes lors de la première vague de COVID-19. En vertu de son 
expertise dans le domaine de la proche aidance, le CREGÉS a pris l’initiative de rédiger un rapport avec 
des recommandations pour répondre à ces préoccupations.

L’objectif de ce document est d’effectuer une recension des documents provenant de la littérature grise 
et scientifique, concernant les besoins des personnes proches aidantes (PPA) de personnes résidentes des 
milieux d’hébergement et de soins de longue durée (MHSLD)¹, et de proposer des pistes d’intervention aux 
gestionnaires de ces établissements ainsi qu’aux décideurs du réseau de la santé et des services sociaux 
(RSSS) pour y répondre. Afin de pouvoir soutenir le plus rapidement possible les PPA, nous avons opté 
pour une méthodologie de réponse rapide. Enfin, compte tenu de l’évolution rapide des connaissances en 
contexte de COVID-19, il est important de souligner que les constats présentés sont issus des documents 
disponibles en date du 1er octobre 2020.

1. Introduction et contexte de la demande 

La COVID-19 sévit depuis plusieurs mois à l’échelle mondiale. Les personnes aînées, en particulier 
les personnes vivant dans des milieux d’hébergement et de soins de longue durée1 (MHSLD), comme 
les Centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) au Québec, ont été fortement 
touchées. Les données de l’Institut national de la santé publique du Québec (INSPQ) en témoignent. 
Ainsi en date du 1er juin 2020, 3637 décès sur les 5206 survenus dans la province ont eu lieu dans 
un CHSLD, soit près de 70 % [1]. Comme le montre le fort pourcentage de décès ayant eu lieu dans 
ces établissements, la première vague de la pandémie a mis en exergue de nombreuses lacunes [2–4]. 
Notons, parmi ces dernières, le manque chronique de ressources financières, humaines (ex : pénurie 
de personnel, enjeu de rétention) et matérielles (ex : vétusté des bâtiments, manque d’équipement 
de protection individuelle) ainsi qu’un manque de préparation adéquate pour faire face à la 
pandémie [5,6]. Le sous-investissement dans le secteur des soins de longue durée, dont témoignent 
ces manques, peut, en partie, être expliqué par l’âgisme actuel, considérant les personnes aînées, 
et particulièrement celles qui sont lourdement dépendantes, davantage comme un fardeau que 
comme des citoyens à part entière [6]. 

Pouvant involontairement entrainer une certaine négligence envers les résidents et leurs proches, 
ces lacunes ont également engendré de nombreuses inquiétudes chez les PPA concernant la qualité 
et la suffisance des soins ainsi que la bientraitance envers les personnes résidentes [7–9]. 

1 Le terme MHSLD désigne les milieux de vie et d’hébergement dispensant des soins de longue durée qu’ils soient 
publics ou privés. Ce terme générique a été choisi afin de représenter la diversité de ce type de structure, désigné 
par différentes terminologies à l’échelle mondiale (ex : CHSLD au Québec, EHPAD en France, Long-term care facilities/
homes dans les contextes anglophones), dans la littérature sur laquelle les constats sont basés.
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Malgré des situations sanitaires variées, la première vague de la pandémie a conduit à la mise en 
place de directives considérées restrictives concernant l’implication des PPA dans tous les MHSLD [10], 
sans consultation préalable des principaux intéressés et sans égard à la diversité des situations 
sanitaires. Bien que ces directives aient été établies dans l’urgence et pour protéger les résidents, 
elles les ont particulièrement affectés ainsi que leurs PPA [6,11]. Ces directives ont, par ailleurs, fait 
l’objet de nombreuses critiques de la part des représentants de personnes vivant dans les MHSLD, 
critiques qui ont été largement médiatisées [2,3,12].

Dans le cadre de ce document, le terme PPA désigne « toute personne qui, de façon continue 

ou occasionnelle, apporte un soutien significatif à un membre de son entourage qui présente 

une incapacité temporaire ou permanente et avec qui elle partage un lien affectif, qu’il soit 

familial ou non. Le soutien est offert à titre non professionnel, dans un cadre informel et sans 

égard à l’âge, au milieu de vie ou à la nature de l’incapacité du membre de l’entourage, qu’elle 

soit physique, psychique, psychosociale ou autre. Il peut prendre diverses formes, par exemple 

le transport, l’aide aux soins personnels et aux travaux domestiques, le soutien émotionnel ou 

l’organisation des soins » [13]. Le document se concentre uniquement sur les PPA de personnes 

vivant dans un MHSLD.  À noter, dans le contexte de ce document, nous considérons qu’une PPA 

peut être une personne embauchée et rémunérée par les résidents et leurs proches, si elle est 

désignée par ces derniers comme significative.

Malgré une volonté gouvernementale2, s’exprimant à travers divers documents [13–15], de mettre 
en place un partenariat de soins entre le personnel de la santé et des services sociaux et les 
PPA, ces dernières sont, dans la pratique, rarement considérées comme de réels partenaires de 
soins. Les PPA sont pourtant essentielles tant pour la qualité de vie des résidents que pour le 
bon fonctionnement du système de santé et des services sociaux québécois. Elles assureraient 
près de 85 % des soins aux personnes aînées, tout milieu de vie confondu, et la rémunération 
des tâches qu’elles effectuent coûteraient environ dix milliards de dollars par an3 à l’état 
québécois [153]. Elles ont pourtant été obligées d’abandonner leurs rôles auprès des résidents, suite 
à la mise en place des restrictions de visites. L’absence de ces partenaires clés qui soutiennent 
les résidents à la fois sur les plans physique, psychique et émotionnel n’est pas sans lien avec 
le bilan tragique de cette première vague dans certains milieux où l’implication des PPA aurait 
pu faire une différence [5,16].  Bien que les PPA aient pu réintégrer les MHSLD, d’importantes 
lacunes restent présentes concernant la collaboration et la communication avec les PPA.  

2 L’importance de reconnaitre l’aide ou le soutien fourni par les personnes proches aidantes est déjà énoncé dans 
la politique du Ministère des Affaires Sociales en 1985, « Un nouvel âge à partager : résumé de la politique du 
ministère des affaires sociales à l’égard des personnes âgées ». L’esquisse d’un partenariat de soins est présentée 
dans la politique de 2003 : « Chez soi, le premier choix : la politique de soutien à domicile » [14]. Cette approche 
est ensuite confirmée dans la politique de 2012 : « Vieillir et vivre ensemble, chez soi, dans sa communauté au 
Québec » [15] et réitérée dans le projet de loi n°56 : « Loi visant à reconnaitre et à soutenir les personnes proches 
aidantes et modifiant diverses dispositions législatives » [13].

3 Ce nombre est calculé selon le nombre d’heures moyen de soins offerts par les PPA par semaine (10 h) aux personnes 
âgées de 65 ans et plus, tout milieu de vie confondu, le taux moyen d’une préposée en aide à domicile (24,94 $) et 
le nombre total de PPA âgée de plus de 45 ans au Québec (728 000) en 2007. Le coût total serait probablement plus 
élevé aujourd’hui compte tenu des augmentations de salaire et de l’augmentation attendue du nombre de PPA.
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Par ailleurs, ces diverses lacunes ont aussi eu des impacts importants sur la 
santé physique, psychologique et émotionnelle des PPA. Ainsi, en plus d’exacerber 
certains de leurs besoins sur les plans émotionnels et informationnels, ces diverses 
lacunes en ont créé de nouveaux, notamment en matière de communication. 

Enfin, les restrictions de visites et les diverses réponses à la pandémie apportées par les MHSLD 
ont aussi eu des impacts importants sur la santé physique, psychologique et émotionnelle des PPA. 
Ainsi, en plus d’exacerber certains de leurs besoins sur les plans émotionnels et informationnels, 
ces diverses réponses en ont créé de nouveaux, notamment en matière de communication. 
Pour répondre aux préoccupations à l’égard des MHSLD et mieux soutenir les PPA dans le contexte 
d’une deuxième vague, il est impératif de comprendre les effets produits par le contexte pandémique 
sur ces PPA et de connaître leurs besoins ainsi que les différentes façons d’intervenir pour répondre 
à ces effets et besoins.
 
Ainsi ce document a trois objectifs :

1. Dresser un état des connaissances actuelles sur les besoins4 de ces PPA en contexte de 
pandémie ainsi que sur les principales lacunes des MHSLD les concernant

À noter : l’objectif est de dresser un portrait général des principales lacunes et besoins des 
PPA en contexte de pandémie. Les défis auxquels ont fait face les MHSLD et leurs réponses 
ont fortement varié. Ainsi les constats tirés de la littérature internationale peuvent ne pas 
s’appliquer à toutes les situations vécues par les MHSLD.

2. Recenser les pratiques5  inspirantes6 pouvant être mises en place pour répondre aux besoins 
de ces PPA et aux principales lacunes des MHSLD  

À noter : l’objectif est de recenser l’ensemble des pratiques inspirantes issues de la 
littérature examinée, bien qu’il soit possible que certains MHSLD aient déjà mis en place 
certaines pratiques lors de la première vague ou suite à la première vague.

3. Proposer des recommandations aux gestionnaires des MHSLD et aux décideurs du réseau de 
la santé et des services sociaux (RSSS) au Québec 

Ce document s’adresse donc aux gestionnaires des MHSLD et aux décideurs du réseau de la santé 
et des services sociaux afin de bonifier les pratiques mises en place pour répondre aux besoins des 
PPA de personnes vivant dans un MHSLD en contexte de COVID-19.

4 Dans ce document, ce terme désigne les éléments nécessaires aux PPA pour maintenir une bonne santé physique, 
psychologique et émotionnelle.

5 Ce terme désigne à la fois les principes directeurs et les interventions pouvant être mises en place afin de répondre 
aux besoins des PPA.

6 Ce terme désigne les pratiques qui, à la lumière d’informations recueillies auprès de personnes, d’observations 
informelles ou d’évaluations continues, semble avoir des effets positifs sur les résultats de santé et de bien-être.
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2. Résumé de la méthodologie

Les données sont issues de la littérature scientifique7 ou de la littérature grise8. Les documents 
proviennent de diverses sources : Medline, PsycInfo, Google Scholar, Google (sites web). L’équipe 
a utilisé diverses combinaisons de mots-clés liées à trois catégories (PPA, milieu d’hébergement 
et de soins de longue durée, COVID-19) ainsi qu’une liste préétablie de sites web d’organisations 
concernant les personnes aînées et les PPA. Pour compléter ce processus, plusieurs documents 
conseillés par des experts ou des membres de l’équipe ont été ajoutés. Au total, 180 documents ont 
été retenus et analysés. Pour plus de détails concernant la méthodologie, voir l’annexe 1.

3. Principales lacunes des MHSLD en lien avec les PPA et 

leurs réactions à la pandémie ainsi que les pratiques 

inspirantes pour y remédier  

La pandémie est venue aggraver de nombreux enjeux présents auparavant dans les MHSLD [17,18], déjà 
affaiblis en raison d’un manque chronique de ressources financières, matérielles et humaines [16,19–24].
Dans ce contexte difficile, ces milieux ont dû faire face à d’importants défis qui ont façonné leurs 
propres réponses afin de protéger les résidents, vulnérables à l’infection par COVID-19. La pénurie de 
personnel [22,25–27] et sa mobilité [20] ainsi que le manque d’accès à de l’équipement de protection [22] 

font partie de ces défis ayant influencé la réponse de ces milieux en ce qui concerne l’implication 
des PPA (restrictions de visites, manque de communication). 
Selon la littérature consultée, leur réponse envers les PPA présente des lacunes qui expliquent, 
du moins en partie, les nombreux besoins des PPA explicités plus bas. Or la littérature propose de 
nombreuses pratiques inspirantes pouvant être mises en œuvre dans les MHSLD afin de combler 
ces lacunes. 

3.1  Manque de communication des MHSLD envers les PPA

Durant la première vague, la littérature témoigne d’un manque important de communication de la 
part des MHSLD envers les PPA concernant la situation au sein de l’établissement, les directives 
et règles à respecter ainsi que l’état de santé de la personne résidente [16,28–30]. Ce manque de 
communication a notamment été aggravé par :

• La pénurie de personnel [21,22,25–27] : c’est l’une des plus grandes lacunes des MHSLD même 
en contexte non pandémique. La pandémie a amplifié cette lacune en créant de nouvelles 
tâches pour le personnel ou en augmentant leur liste de tâches [5,7,16] tout en ayant moins de 

7 Documents ayant subi un processus de révision par les pairs garant d’une certaine qualité scientifique.
8 Documents n’ayant pas subi de processus de révision par les pairs.
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personnel disponible dû à l’épuisement ou aux infections par la COVID-199. 
• Le peu de plages horaires non régulières de communication qui permettent aux PPA ayant 

un emploi d’y accéder (communication par le MHSLD ou directement avec la personne 
résidente) [39]. 

Ce manque de communication engendre un besoin d’information concernant :
• L’état de santé physique et mentale de la personne résidente [24,29,40–46]

• Les mesures mises en place par les MHSLD pour contrôler et lutter contre la COVID-19 [30]

• La diffusion d’informations sur la COVID-19 produites par la santé publique [47–49]

Plusieurs pratiques inspirantes permettent de répondre au manque de communication de la part 
des MHSLD avec les PPA. 

1. Mettre en place des directives de communication minimale de la part des MHSLD avec les 
PPA [28,39,44,48,50,51]. Par exemple : 
• Communication obligatoire directe à une PPA référente concernant l’état du résident 

(téléphone, courriel nominatif) de façon hebdomadaire
• Communication obligatoire hebdomadaire concernant la vie au MHSLD une fois par semaine 

(infolettre, publication sur les réseaux sociaux)
 � Exemple : « Baycrest bulletin », lettre d’information mensuelle faisant apparaitre les 

nouvelles, initiatives, activités mises en place dans la structure [52]

2. Automatiser les communications avec les PPA (utilisation d’un message vocal, site internet ou 
réseau social comme page Facebook dressant un état de la situation dans le MHSLD) [28,48,53]

3. Utiliser des structures déjà mises en place avant la pandémie :
• Comités de résidents ou les comités d’usagers qui facilitent le partage et la circulation 

d’information, notamment aux PPA [54]

4. Utiliser des outils pour mieux communiquer avec les PPA (ex : types d’informations à transmettre 
et modalités de transfert aux PPA) :  
• « Quick 10 – COVID-19 Long-Term Care home update checklist » [55] : liste de contrôle 

énumérant les informations pertinentes à communiquer aux PPA
• « Huddle tool » : module d’e-learning sur l’utilisation d’un outil pour mieux communiquer 

avec les PPA [56]

9 Plusieurs pratiques peuvent être mises en place pour remédier à la pénurie de personnel comme développer  
des stratégies d’attraction et de rétention dans les professions en demande en utilisant divers moyens comme 
l’amélioration des conditions de travail (temps plein, augmentation salariale, assurances, gestion à l’écoute des 
besoins des employés) [31–38].



© Centre de recherche et d’expertise en gérontologie sociale, CIUSSS du Centre-Ouest-de-l’Île-de-Montréal10 11

5. Employer un professionnel psychosocial (ex : travailleurs sociaux) pour communiquer avec les 
PPA
• Spécialement formés pour répondre aux situations de crise et en écoute active, les 

professionnels psychosociaux favorisent une meilleure communication avec les PPA et 
peuvent être d’un grand soutien pour ces dernières, mais aussi pour l’équipe grandement 
touchée en temps de pandémie [33].  

 
6. Fournir aux PPA des feuillets/pages d’informations concernant les directives et procédures à 

respecter lors de leur présence dans les MHSLD : 
• Plusieurs documents et pages d’informations sont déjà disponibles :

 � « Feuillet d’information s’adressant aux visiteurs et personnes proches aidantes dont le 
proche est dans un milieu de vie » [57]

 � « Personnes proches aidantes et visiteurs dans les milieux de vie en contexte de 
COVID-19 » [58]

3.2  Enjeux concernant les technologies pour les MHSLD 

Le contexte de pandémie et les restrictions de visites ont engendré une plus grande utilisation 
des technologies servant à la communication avec les PPA ou à celle entre les PPA et les résidents. 
Or la littérature constate deux lacunes touchant les technologies dans les MHSLD.

3.2.1 Manque d’outils technologiques de communication 

Les MHSLD ont souvent manqué d’outils technologiques de communication [8,39,59]. Afin de remédier 
à cette lacune, il est possible de mettre en place certaines pratiques inspirantes.

1. Mettre en place un plan gouvernemental d’accès aux tablettes et ordinateurs dans les MHSLD 
(à l’instar de ce qui est mis en place dans les écoles) [60]

2. Instaurer une campagne de financement à l’échelle du MHSLD concerné (ex : par le biais de 
GoFundMe ou des réseaux sociaux) si le manque de moyens financiers est en cause [61]

3. Faire un appel aux dons d’anciens ordinateurs, tablettes, smartphones non utilisés auprès des 
employés et de la communauté [62]

4. Établir un horaire d’utilisation des outils disponibles pour les résidents [61]
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3.2.2 Manque de connaissance concernant l’utilisation de ces outils de la part des personnes 
résidentes et du personnel

En plus d’une carence en outils technologiques disponibles, les MHSLD ont aussi fait face à un 
manque de connaissance concernant l’utilisation de ces outils, de la part des personnes résidentes 
et du personnel [63]. Plusieurs pratiques inspirantes existent afin de combler cette lacune.

1. Ajouter du personnel dédié spécifiquement au soutien technologique  [61]

2. Assigner une personne employée (n’étant pas de première ligne) référente pour les résidents  
afin de les soutenir dans l’utilisation des outils technologiques (démarrage des applications, 
assistance durant les appels) : « Buddy program » mis en place à St. Ann’s Community à Rochester 
(USA) [61]

3. Faire appel à des bénévoles/volontaires pour accompagner les résidents en ce qui a trait à 
l’utilisation des technologies de communication [60]

4. Former les résidents quant à l’utilisation des outils technologiques (ordinateurs, tablettes, 
smartphones, ou applications) ou adapter l’assistance technologique au niveau de littératie des 
résidents (ex : résident atteint d’Alzheimer ou de démence) [64]

3.3  Absence de consultation des PPA et manque de réponse équilibrée 

Les réponses des MHSLD ont souvent été caractérisées par :
• Une absence de consultation des PPA lors de la mise en place des restrictions de visites et 

des procédures témoignant de l’absence d’un réel partenariat de soins [21,44,65]

• Un manque de réponse équilibrée prenant en compte la dimension humaine et éthique, c’est-
à-dire qui considère la balance entre les risques d’infection et les risques liés à l’isolement 
social (ex : dans l’application des restrictions de visites) [27,30]

Certaines pratiques inspirantes peuvent favoriser une réponse plus adéquate face à la pandémie 
en développant une collaboration avec les PPA. 

1. Développer une collaboration avec les PPA en les incluant dans le continuum de décisions en 
lien avec la pandémie (ex : consultation en lien avec les politiques de restrictions des visites, 
mesures de protection pour les résidents) [3,32,36,66–68]

• Inclure les comités de résidents ou d’usagers dans les discussions concernant les mesures de 
protection et leurs impacts sur la vie des résidents et de leurs PPA

• Organiser des consultations publiques en invitant les PPA afin de connaitre leurs avis sur les 
mesures mises en place et les impacts possibles

• Faire une évaluation préliminaire sous forme de questionnaire auprès des PPA concernant les 
mesures de protection et leurs impacts sur leur vie quotidienne avant de les mettre en place
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2. Partager les informations et les pratiques inspirantes entre les établissements notamment 
par le biais de développement de partenariats concernant le soutien aux PPA et les mesures 
liées à la gestion de la pandémie au sein des établissements afin d’offrir une réponse plus 
adéquate [26,60,69,70]. Plusieurs programmes existent déjà, par exemple :
• « Programme SLD+ » [71] : programme comprenant une communauté de pratiques, des 

webinaires et des outils d’évaluation concernant les « 6 P » (préparation, prévention, personnel, 
plan de réponse à la pandémie et capacité de mobilisation, planification des soins associés 
ou non à la COVID-19, et présence des proches).

• « Multiphase Emergency Response » [72] : intervention permettant l’établissement d’un 
partenariat entre les MHSLD et les hôpitaux pour mettre en place un continuum de soins 
cohérents, un atout important en temps de pandémie.

3.4  Manque d’accès aux équipements de protection pour les PPA

Faisant face à une carence d’équipements de protection individuelle pour son personnel, les MHSLD 
ont donné peu d’accès à ces équipements aux PPA [49,73]. Malheureusement aucune pratique inspirante 
n’est ressortie des documents analysés. Cependant, beaucoup de documents ont nommé l’importance 
d’assurer l’accès à des équipements de protection aux PPA [31,73–76]. C’est d’ailleurs, maintenant, une 
pratique établie dans le réseau de la santé et des services sociaux (RSSS).

4. Effets des réponses des MHSLD sur les besoins des PPA et 

pratiques inspirantes pour y répondre

Affectées par les principales lacunes des MHSLD, les PPA présentent de nombreux besoins interreliés 
sur les plans émotionnels/psychologiques, de la communication avec les personnes résidentes, 
de l’implication envers celles-ci, de la formation, du soutien administratif et du deuil en temps 
de COVID-19. Ainsi, en plus de créer de nouveaux besoins, la pandémie et les diverses réactions 
des milieux face à celle-ci ont exacerbé les besoins déjà existants des PPA de personnes vivant 
en MHSLD [47,49,77]. Cette partie présente les divers besoins de ces PPA et recense les nombreuses 
pratiques inspirantes pouvant être mises en place par les milieux et susceptibles d’avoir des effets 
positifs sur le soutien aux PPA.  

4.1  Besoins émotionnels/psychologiques des PPA et pratiques inspirantes 
pour y répondre

Les PPA ont éprouvé une augmentation de leur détresse psychologique et de leur niveau de stress 
et d’anxiété [53,78,79]. Ainsi leurs besoins émotionnels et psychologiques ont été exacerbés par la 
pandémie et par les réponses face à cette dernière de la part du gouvernement et des MHSLD. Cet 
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état de fait a provoqué plusieurs effets néfastes pour la santé mentale et le bien-être des PPA. Si 
certains effets peuvent être contrecarrés par des pratiques inspirantes spécifiques, des pratiques 
inspirantes plus globales peuvent pallier l’ensemble de ces effets. 

4.1.1 Effets de la pandémie et des réponses de la part du gouvernement et des MHSLD sur les 
PPA

La pandémie et les réponses face à cette dernière de la part du gouvernement et des MHSLD ont 
engendré cinq effets néfastes sur le bien-être des PPA, selon la littérature consultée.

4.1.1.1 Une diminution des contacts sociaux directs 

Les consignes sanitaires de distanciation physique et d’interdiction des rassemblements ainsi que 
de réduction, voire d’absence, de contacts sociaux occasionnent une diminution du soutien social 
(proche : famille/ami) reçu par certaines PPA, ce qui entraine à son tour un sentiment d’isolement 
et de solitude [7,21,49,67].

4.1.1.2 La création d’une certaine perte d’identité

La proche aidance peut engendrer un sentiment de satisfaction, d’utilité et donner un sens à la vie 
des PPA [5,47] qui vont perdre ces aspects positifs pour se concentrer sur l’inquiétude concernant la 
personne résidente.

4.1.1.3 La création d’un sentiment d’injustice

L’arrivée de volontaires et de bénévoles dans les MHSLD a généré un sentiment d’injustice pour 
les PPA interdites de visites alors que des personnes qu’elles considèrent comme moins qualifiées 
viennent prodiguer des soins.

4.1.1.4 L’augmentation du fardeau des PPA jumelée à une baisse/érosion des services de soutien

Les réponses face à la pandémie jumelées à une diminution des services de soutien aux PPA, dû 
au confinement de la société québécoise, ont entrainé une augmentation du fardeau des PPA, déjà 
lourd avant la pandémie [9,47,49,73,78,80,81]. L’augmentation du fardeau a été particulièrement importante 
pour : 

• Les PPA qui ont accueilli la personne aidée chez elles pendant la pandémie [47,82,83]

• Les PPA qui ont dû s’occuper de plusieurs personnes (personnes aidées, enfants à la maison 
avec la fermeture des écoles et des services de garde) [47,49,67]
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4.1.1.5 La présence d’un sentiment de peur/inquiétude 

La pandémie et les réponses apportées ont engendré un sentiment de peur et d’inquiétude chez les 
PPA :

• Concernant la quantité et la qualité des soins prodigués à la personne résidente par les 
MHSLD (peur d’un manque de soins et d’une baisse de leur qualité due aux circonstances 
exceptionnelles) [7–9] :
 � Situation aggravée avec l’arrivée des volontaires de la plateforme Je contribue et par la 

communication insuffisante de la part des MHSLD qui a engendré une perte de confiance 
envers les milieux [9,41].

• Concernant l’aggravation/la détérioration de l’état de santé de la personne résidente : 
inquiétude concernant la souffrance et l’isolement des personnes résidentes [7–9,41,49,73,84]

 � Pour rappel, les PPA sont des partenaires de soins [44,85] essentiels au bon fonctionnement 
des milieux et au maintien de l’état de santé des personnes vivant dans ces milieux [21,28]. 
L’interdiction des PPA à accéder aux MHSLD a d’ailleurs aggravé la vulnérabilité de certains 
MHSLD [16].

• Concernant l’infection par la COVID-19 :
 � Inquiétude que la personne résidente ne soit infectée [41,47,49,81,83,86] : situation aggravée par 

le peu de communication de la part des MHSLD [29] et la situation catastrophique relatée 
par les médias quotidiennement [28]

 � Inquiétude d’être infectée soi-même et de ne plus pouvoir prendre soin de la personne 
aidée [7,49,87]: les PPA sont elles-mêmes souvent des personnes aînées [47,81] 

• Face à l’avenir dû à l’instabilité de la situation [9] : les PPA sont inquiètes face à l’avenir 
concernant notamment leurs capacités à s’occuper de la personne aidée dans le futur, leurs 
perspectives d’emploi et l’augmentation de leur précarité financière [7,9,47,49,67,80–82]

4.1.2 Pratiques inspirantes

Ces cinq effets ont fortement participé à une hausse des besoins émotionnels et psychologiques 
ainsi qu’une hausse des besoins en services de soutien (ex : soutien par les pairs, soutien psychosocial, 
soutien psychologique) [49,88,89]. Il est possible d’atténuer ces effets négatifs sur la santé émotionnelle 
et psychologique des PPA par la mise en œuvre de pratiques inspirantes plus globales. L’implantation  
de pratiques inspirantes plus spécifiques peut aussi permettre de répondre à l’augmentation du 
fardeau des PPA et le sentiment de peur et d’inquiétude qu’elles ressentent.

4.1.2.1 Pratiques inspirantes globales

Pour répondre aux cinq effets et maintenir la santé émotionnelle et psychologique des PPA, les 
MHSLD peuvent mettre en place deux pratiques inspirantes.
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1. Offrir des services de soutien psychosociaux, émotionnels et psychologiques 
• Idéalement, de façon gratuite [87] et dispensés par une personne qualifiée pour le faire (ex : 

professionnels psychosociaux) [33] 
• Plusieurs outils peuvent guider le professionnel psychosocial dans le type d’intervention 

à mettre en place, par exemple : « Repères d’intervention psychosociale en contexte de 
pandémie » est un guide de conseils aux intervenants afin de les aider à identifier le type 
d’intervention adaptée en contexte pandémique [90].

• Plusieurs formats possibles :
 � Ligne téléphonique de soutien [87]

 � Consultation en ligne [87] : Les interventions psychosociales ou psychologiques en ligne 
sont efficaces pour les PPA de personnes atteintes d’Alzheimer ou d’autres démences [88]

 � Groupes de soutien en ligne [7]

 h « Virtual Alzheimer cafe » [49,91] : rencontre Zoom entre les PPA de personnes atteintes 
d’Alzheimer ou autres démences modérée par un membre du personnel

• Afin de compléter ces interventions, les MHSLD peuvent fournir une liste de ressources 
disponibles et des fiches-conseils :
 � « Recommandations de santé publique pour les personnes proches aidantes » [92]

 � « Votre proche habite en centre d’hébergement – feuillet d’information pour les proches 
aidants » [93]

2. Reconnaitre la contribution des PPA en les remerciant, les rassurant et les encourageant [67]

• Exemple : Reconnaissance voyante à l’aide de badge, voir le projet « Caregiver ID » [94]

4.1.2.2 Pratiques inspirantes pouvant spécifiquement répondre à l’augmentation du fardeau des 
PPA

Il est possible de contribuer à la diminution du fardeau des PPA en mettant en place cette pratique 
inspirante spécifique.

1. Soutenir les PPA dans les processus décisionnels concernant la personne résidente (ex : 
décisions liées au lieu de résidence du proche ayant des incapacités, planification des soins, 
lieu de décès) :
• Proposer des outils d’aide à la décision [95]

 � Exemple d’outil d’aide à la décision concernant le lieu de résidence de la personne aidée : 
« Pendant la pandémie de COVID-19, dois-je aller vivre ailleurs ou rester dans ma maison 
de retraite ou ma résidence pour personne semi-autonome ? » [96]

 � D’autres outils concernant la planification des soins sont explicités dans la partie 4.3.
• Organiser des rencontres avec les PPA en utilisant ces outils [95]
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4.1.2.3 Pratiques inspirantes pouvant spécifiquement répondre au sentiment de peur et 
d’inquiétude ressenti par les PPA

Plusieurs pratiques inspirantes peuvent être mises en place par les MHSLD afin de contribuer à la 
diminution du sentiment de peur/d’inquiétude.

1. Rassurer les PPA sur la formation du personnel (communication sur les réseaux sociaux, 
processus d’agrémentation de l’établissement) [26,31,97]

• Possibilité de mettre en place des communautés de pratique parmi le personnel de différents 
établissements afin d’élargir le champ de leurs compétences (mesures face à la COVID-19) [98]

2. Rassurer les PPA concernant la stimulation physique et mentale de leurs proches en 
communiquant sur les diverses activités mises en place (utilisation des réseaux sociaux). 
• Plusieurs options d’activités à distanciation sociale à mettre en place dans les MHSLD, par 

exemple :
 � « Alternative activity therapy » : stimulation des personnes atteintes de démences avec des 

trousses d’activités à réaliser [49]

 � « Projet Liratoutâge » [99] : lecture à voix haute pour les personnes âgées disponibles en 
ligne

3. Offrir un environnement chaleureux et familier aux résidents afin de maintenir le lien avec les 
PPA et de prévenir la dégradation de l’état de santé des résidents [34,39,91].
• Placement de photos, dessins, objets rappelant les proches [91]

• Liste d’écoute de musique significative pour les résidents et leurs proches [91]

4. Contribuer à la diminution du sentiment de peur et d’inquiétude que la personne résidente 
ne soit infectée en communiquant davantage sur les mesures de contrôle et de prévention de 
l’infection mises en place par le MHSLD :
• Utilisation de capsules vidéos web afin de montrer aux PPA comment cela se passe dans 

le milieu (applications des mesures de contrôle et de prévention de la COVID-19) : Sayre 
Christian Village, Lexington (USA) [61]

• Mise en place de webinaires avec les PPA pour communiquer les diverses règles et mesures 
pour lutter contre la COVID-19 mises en place et permettre aux PPA de poser des questions : 
RiverSpring Health, Riverdale (USA) [61]

5. Dans le cas où une personne a besoin d’intégrer un MHSLD en contexte de pandémie, rassurer 
les PPA en planifiant l’intégration de ce nouveau résident. 
• « Family Transition Program » [100] : mise en place d’un plan de transition entre le domicile et 

le MHSLD avec l’intervention d’une tierce personne pour soutenir les PPA et le futur résident. 
Cela comprend la visite préalable du MHSLD afin de se familiariser avec le fonctionnement 
et l’équipe de l’établissement.
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4.2  Besoins concernant la communication entre les PPA et les personnes 
résidentes et pratiques inspirantes pour y répondre

Afin d’éviter des effets délétères sur leur santé mentale venant amplifier les besoins émotionnels/
psychologiques, les PPA, tout comme les personnes résidentes, ont besoin de communiquer entre 
elles.
  
Pour les PPA, cette absence de contact ou de communication régulière avec la personne résidente 
[3,25,27,42,45,46] entraine : 

• Une augmentation du sentiment de culpabilité notamment dû au fait que la personne doit 
être hébergée dans un MHSLD : les PPA ont l’impression d’abandonner la personne aidée [21,67]

• Un sentiment d’inquiétude [7–9,41,49,73,84]

Or plusieurs pratiques inspirantes sont proposées dans la littérature examinée afin de répondre à 
cet enjeu.

1. En respectant la marge de manœuvre des MHSLD, limiter les restrictions de visites des PPA à 
l’aide de divers moyens qui permettent de :
• Différencier les PPA des visiteurs en les considérant comme des partenaires de 

soins [30,65,66,68,68,78,101,102]

 � Soutenir le développement de relations significatives entre le personnel et les PPA [102]

 h Mise en place de rencontre collaborative (ex : rencontre de suivi du résident incluant 
les PPA une fois par mois) ou d’activités (ex : fête d’anniversaire du résident) entre le 
personnel et les PPA afin de développer un lien de confiance et respect mutuel [103]

 f En temps de pandémie, ces rencontres/activités peuvent se tenir en ligne.
 h Reconnaissance de l’expertise des PPA concernant la biographie du résident et son 

bien-être [104]

 � Il y a divers outils pour mettre en place ce principe :
 h « Better Together » : guide divisé en trois phases de travail (évaluation de la situation 

actuelle, formulation de directives et pratiques à suivre afin d’inclure les proches, 
implantation, développement et suivi à long terme) afin de créer un réel partenariat 
entre le personnel et les membres de l’entourage10

 h  « Partners in care » [105] : kit d’outils pour les MHSLD afin d’identifier les PPA et les 
engagements mutuels qu’un partenariat de soin implique

 h  « Proche-aidant partenaire : Travailler en collaboration avec l’expert dans la gestion 
des symptômes comportementaux et psychologiques de la démence à domicile » : 
présentation nommant l’importance de la mise en place du principe de partenaire de 
soins et ses fondements [106]

 h « Visitors Tool: Key Considerations for Long-Term Care Homes » [101] : outils sous forme 
de questions que les MHSLD doivent se poser afin de permettre une réintégration 
progressive et sécuritaire des PPA comme partenaires de soins 

10 Bien que cet outil ait été créé pour le contexte hospitalier, il peut s’adapter pour les MHSLD.
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• Mettre en place un processus de désignation des PPA élaboré par toutes les parties prenantes 
(personnel, résidents et PPA) [85]

À noter : ce processus peut aboutir à la désignation d’une PPA embauchée par les résidents 
ou les proches, mais non employée par les MHSLD (PPA privée11), s’il s’agit du souhait des 
proches et de la personne résidente. 

• Identifier clairement les PPA 
 � Caregiver ID : reconnaissance de la PPA par le biais d’un badge ou d’une carte [94,107]

 � Mise en place d’un registre de PPA entrant dans les MHSLD, contenant leurs coordonnées, 
pour permettre de les contacter plus facilement lors d’éclosion ou de contacts potentiels 
avec des cas de COVID-19 [76]

• Instaurer un plan de visite spécifique à chaque résident [16,30] 

 � L’idéal est que ce plan soit adapté aux besoins des personnes résidentes et des PPA et 
donc élaboré en collaboration avec elles [16,30].

 � Le plan doit être adapté à chaque résident et équitable. Le même modèle ne correspond 
pas à tout le monde (pas de « one size fits all » ) [16,30].

2. Si les PPA ne sont absolument pas permises au sein des MHSLD, il est nécessaire, au minimum, 
de planifier l’absence de ces partenaires de soins [108,109] :

 � Outils disponibles : « À vos marques, prêts, planifiez - pour l’absence des partenaires de 
soins » [108,109]. Il s’agit d’une liste d’information que les MHSLD peuvent faire remplir 
par les PPA afin de répondre aux besoins de la personne résidente malgré l’absence de 
la PPA. L’outil regroupe des informations de types personnelles (nom préféré, culture, 
langue, adresse et numéro de téléphone de la PPA, routine quotidienne) et médicales 
(médicaments, dispositifs médicaux). 

 
3. Faciliter la communication entre les résidents et les PPA [66,108,110] en mettant en place des 

pratiques de :
• Communication en personne avec distanciation sociale : il est important pour les PPA comme 

pour les résidents de se voir en face à face et plusieurs options le permettent, par exemple :
 � Salutations à la fenêtre12 (Window greeting) [91]

 � Visite en auto (Drive-in) en utilisant le klaxon ou en chantant afin de rendre l’activité 
plus festive [91] : The Hebrew Home à Riverdale (USA) ou Elm Terrace Gardens à Lansdale 
(USA) [61]

 � Utilisation de vitres en Plexiglas à l’extérieur pour permettre les visites sans masques, 
qui sont importantes pour les personnes avec des pertes cognitives ou des incapacités 
auditives [61]

 � Création de cabanes sous forme de salon séparé par un Plexiglas : Pays-Bas [112]

11 Ce terme désigne les personnes embauchées et rémunérées de façon privée par les résidents ou leurs proches afin 
de répondre aux besoins des résidents. Ces PPA offrent une aide non professionnelle dans le sens où elles ne sont 
pas embauchées par le réseau à titre de personnel de la santé et des services sociaux.

12 Cette forme de visites a été pratiquée par plusieurs PPA au Québec mais n’était pas une pratique organisée par les 
CHSLD [111].
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 � « Hug Booth » : Mur en plastique avec des bras en plastique permettant d’enlacer les 
personnes : Pays-Bas [112] et Freeburg Care Center (Illinois, USA) [113]

• Communication à distance de type « conversationnelle » : Si les PPA et les résidents ne 
peuvent communiquer autrement, il est possible de mettre en place une communication à 
distance de type conversationnelle.
 � Plusieurs supports disponibles : 

 h Téléphone résidentiel et lettre : l’utilisation d’outils déjà connus par les résidents et les 
PPA est un élément facilitateur [114].

 h Appels vidéo (ex : Messenger, Whatsapp) [115,116] : les résidents préfèreraient les appels 
vidéos, mais ces derniers sont peu utilisés, car ils ne sont pas habitués à s’en servir [117].

 f « Communication proches aidants (COMPAs) » : COMPAs est une application 
développée pour favoriser la communication auprès des personnes présentant 
une démence ou toute autre barrière de communication avec les PPA ou 
professionnels [118].

 f  « 10 Tips for Meaningful Video Calls » est un document regroupant des conseils 
pour permettre un appel vidéo satisfaisant entre les proches et la personne 
résidente [52].

 f Utilisation d’appareils à commandes vocales (Alexa, Google Home) pour utiliser 
les applications de vidéoconférences sans avoir besoin de faire des manœuvres 
complexes [24]. 

 � Pour aider les MHSLD à mettre en place les visites virtuelles, il existe une trousse à outils 
« COVID-19 Virtual Visits Toolkit » [62] : cette trousse comporte plusieurs fiches d’utilisation 
des applications de communication (Facebook, Zoom, Skype) ainsi qu’une fiche-conseil 
pour la mise en place de visites virtuelles (comment faire face aux multiples problèmes 
liés à l’accès ou l’utilisation de ces appareils par les résidents).

• Communication à distance de type « échange désynchronisé »
 � Échanges de photos et vidéos par le biais des médias sociaux [61] : À la Presbyterian Homes 

& Services à Roseville (USA) les résidents et les PPA ont posté des photos et vidéos 
d’encouragement et d’amour sur les réseaux sociaux [61].

4.3  Besoins concernant l’implication des PPA auprès de la personne résidente 
et pratiques inspirantes pour y répondre

L’implication des PPA dans la planification des soins de la personne résidente par les MHSLD est 
souvent insatisfaisante et oscille entre une absence d’implication et une implication rapide et 
brusque (ex : niveau de soins) en ce qui a trait aux décisions concernant la personne résidente 
notamment lors de la détérioration de son état de santé (advance care planning) [3,19,22,24,29,45,46,97

,114,116,119,120]. Pour éviter les impacts négatifs liés à cette implication relative, plusieurs pratiques 
inspirantes peuvent être mises en place.
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1. Mettre en place une stratégie de planification des soins [80] en utilisant des moyens qui 
permettent de :
• Planifier et discuter les soins à l’avance [121]

• Encourager les discussions des proches concernant la planification des soins de la personne 
résidente [48,67,122]

 � Plusieurs outils sont disponibles, par exemple :
 h « COVID-19 Conversation Guide for Long-Term Care » [123] : guide de conversation 

pour faciliter une discussion sur la planification des soins entre les PPA, la personne 
résidente et le personnel

 h « COVID-19 Communication and Care Planning Tool » : Outils pour la prise de décision 
et l’implication spécifique à l’ère de la COVID-19 [42] 

 h « Niveaux de soins - niveaux d’interventions médicales (NIM) : parlons-en dans le 
contexte de la pandémie COVID-19 »13 [124] : trousse à outils rassemblant des outils 
en soutien à la conversation et guides de conversation dans le cadre de l’expression 
des objectifs de soins menant éventuellement à des niveaux de soins (niveaux 
d’interventions médicales (NIM))

 
2. Faciliter les échanges entre le personnel et les PPA à l’aide de la technologie [82]

• Utilisation de la télémédecine pour tenir des discussions concernant la personne résidente 
avec les PPA [67,119]

4.4  Besoins de formation et pratiques inspirantes pour y répondre

La pandémie a grandement affecté la disponibilité des services de formation pour les PPA alors 
que ces services sont nécessaires dans ce contexte si particulier comme celui de la COVID-19 où 
elles font face à de nouveaux défis. Déjà importants avant la pandémie, les besoins de formation en 
contexte de COVID-19 se sont accrus et concernent :

• L’utilisation adéquate des équipements de protection (masques, visières, gants) [25,27]

• Les gestes barrières pour lutter contre la transmission du virus [25,47]

• L’utilisation des technologies [63,64] 

Or les MHSLD peuvent renforcer la formation disponible aux PPA concernant les équipements de 
protection et les gestes barrières en mettant en œuvre quelques pratiques inspirantes [73,74,76,110].

1. Former adéquatement son personnel à ces procédures afin qu’il puisse à son tour éduquer les 
PPA aux bonnes pratiques [74] 
• Par exemple, « Projet ECHO » : Programme de télé-mentorat pour les professionnels afin de 

partager les meilleures pratiques et former le personnel [98]

13 Ce document s’adresse aux PPA et aux personnes résidant dans la communauté mais est adaptable pour les résidents 
des MHSLD.
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2. Offrir des formations en ligne ou fournir des ressources déjà existantes aux PPA 
• Plusieurs supports disponibles :

 h Réalité virtuelle : « Embodied Labs » est un site proposant des formations aux PPA par 
le biais de la réalité virtuelle [63]

 h Capsules vidéos : « Personal Protective Equipment for Family Caregivers » [125] est une 
capsule vidéo expliquant la bonne utilisation de l’équipement de protection pour les 
PPA 

3. Fournir des aide-mémoires concernant les gestes barrières (hygiène des mains, étiquette 
respiratoire) et l’utilisation des équipements de protection à destination des PPA
• Par exemple, « Aide-mémoire à l’intention du proche aidant » [126]

 

4.5  Besoins de soutien administratif, d’accompagnement et pratiques inspirantes 
pour y répondre

La pandémie a engendré de nombreux mécontentements qui ont par la suite occasionné un fort 
besoin d’accompagnement et de soutien administratif concernant les démarches de plaintes ou les 
divers recours [30,65]. Les MHSLD peuvent mettre en place diverses pratiques inspirantes.

1. Mettre en place des mécanismes pour permettre aux PPA de porter plainte ou de donner un 
retour qui va rapidement être pris en compte dans les MHSLD [30,65].
• Envisager la création de processus d’appel propres à la COVID-19 au sein des MHSLD 

permettant une prise de décision rapide (ex : concernant l’interprétation des directives de 
restrictions de visites) [65].

2. Communiquer clairement les démarches à effectuer aux PPA ainsi que les ressources disponibles 
pour les soutenir :
• Exemple de ressource : « Centre d’assistance et d’accompagnement aux plaintes » [127]. Cette 

ressource accompagne les PPA ou résidents dans leurs démarches de plaintes (information, 
guide, accompagnement dans la démarche).

4.6  Besoins liés à l’expérience de deuil pendant la COVID-19 et pratiques 
inspirantes pour y répondre

Le décès pour cause de COVID-19 ou en période de COVID-19 est une mort difficile (souffrance, absence 
lors du décès, limitations des rituels funéraires en présentiel) pouvant mener au développement 
d’un deuil complexe [80,97]. Ce risque de deuil complexe engendre un besoin de services de soutien 
face au deuil :

• Soutien spirituel [89]

• Suivi de deuil [81,116]

• Soutien pour les services funéraires [116] et notamment leur adaptation au contexte particulier  
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Les MHSLD ont un rôle à jouer afin de remédier à cette situation. Plusieurs pratiques inspirantes 
peuvent être mises en place.

1. Permettre aux PPA d’être présentes durant la période de fin de vie14 [39,116,129]

2. Offrir des services de suivi de deuil par des personnes qualifiées et formées (professionnels 
psychosociaux) [80,116] ou guider les PPA vers ces ressources
• Évaluer les PPA et proposer une réponse adaptée en considérant les facteurs pouvant 

influencer leur expérience de deuil : « Cartographie des facteurs influençant l’expérience des 
proches face aux pertes », il s’agit d’un outil pour aider les professionnels à identifier les PPA 
ayant besoin d’interventions plus ciblées ainsi que les facteurs pouvant être des ressources 
ou des obstacles face au deuil [130].

• Plusieurs formats disponibles
 h Par téléphone
 h Séances de counselling en ligne [80]

• Offrir une liste des ressources disponibles et des exemples de fiches-conseils pour faire face 
au deuil (explication des réactions et actions possibles face au deuil) [131] :

 h « Guide pour les personnes endeuillées en période de pandémie » [132]

 h « Maladie à Coronavirus Covid -19 - Je suis en deuil d’une ou de personnes chères en 
raison de la pandémie » [133]

 h « COVID-19 – La proche aidance et le deuil en temps de pandémie » [134]

 h « Conseils aux personnes endeuillées » [135]

• Durant ces interventions, encourager les PPA à faire appel à leur réseau social
 h Par exemple, les encourager à faire des appels vidéos avec leurs proches pendant ce 

moment difficile [38]

3. Offrir des services d’accompagnement pour la réalisation des démarches funéraires [116] 

4. Former le personnel sur l’approche de soins palliatifs et de fin de vie, son intégration dans leur 
pratique, ainsi que sur les moyens en leur possession afin de mieux soutenir les PPA [97,136]

5. Mettre en place ou encourager les PPA à mettre en place un plan de commémoration avec des 
rituels respectant les consignes de distanciation [48], par exemple :
• Rituels funéraires en ligne [80,132]

• Mémorial disponible en ligne [38]

• Rituels de deuil collectifs, par exemple : « Tricots en mémoire », création d’un foulard collectif 
géant à la mémoire des personnes qui sont disparues dans le quartier Sud-Ouest-Verdun 
(Montréal) [137].

14 Si la plupart des MHSLD ont permis aux PPA de passer les derniers instants de la personne résidente en sa compagnie, 
ce n’est pas le cas de tous [128].
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5. Recommandations

Malgré une certaine variabilité, l’analyse de la littérature disponible fait ressortir certaines tendances 
générales sur le plan des lacunes et des réponses à la pandémie. Cette analyse révèle aussi que 
les PPA ont de nombreux besoins, exacerbés ou engendrés par la pandémie. Enfin, la littérature 
propose de multiples pratiques inspirantes pour remédier à la situation et aider les MHSLD dans 
leur volonté de mieux soutenir les PPA. 
Néanmoins, il peut être difficile de cibler parmi les nombreuses pratiques recensées, celles qui 
devraient être priorisées et implantées. Afin d’aider les gestionnaires des MHSLD et les décideurs 
du réseau de la santé et des services sociaux à bonifier les pratiques mises en place, pour répondre 
aux besoins des PPA en contexte pandémique, l’équipe de travail a consulté cinq expert.e.s dans le 
but d’élaborer des recommandations détaillées.
Tout en étant conscients que ces recommandations nécessitent des moyens financiers, matériels et 
humains, leur mise en place permettrait d’éviter les conséquences négatives que l’on a pu constater 
lors de la première vague au sein des MHSLD. Elles pourraient ainsi faire l’objet d’une discussion 
avec les autorités sanitaires en vue de réfléchir aux ressources nécessaires pour leur implantation. 
De plus, bien que la mise en place de ces recommandations permettrait d’améliorer la situation 
en temps de COVID-19, elles pourraient aussi être bénéfiques pour faire face à d’autres urgences 
sanitaires (ex : éclosion de grippe, de gastro-entérite). Enfin, la mise en place de plusieurs de ces 
recommandations peut être maintenue en contexte habituel, ce qui pourrait se traduire par des 
impacts positifs à plus long terme et être vecteur d’amélioration de la situation pour les PPA de 
personnes vivant en MHSLD. 



© Centre de recherche et d’expertise en gérontologie sociale, CIUSSS du Centre-Ouest-de-l’Île-de-Montréal 25

1.  Renforcer la reconnaissance des PPA en tant que partenaires de soins essentiels 
en permettant aux PPA désignées d’accéder en tout temps aux milieux et en 

développant un partenariat entre le personnel et les PPA

a. Permettre aux PPA d’accéder en tout temps aux milieux

 f Désigner au moins 2 PPA par personne résidente, autorisées à se trouver dans le milieu 
sous respect des consignes sanitaires 
• Mettre en place une politique de désignation collaborative des PPA en incluant la personne 

résidente, son entourage et le personnel dans le processus décisionnel
À noter : ce processus peut aboutir à la désignation d’une PPA embauchée par les proches, mais non 
employée par les MHSLD (PPA privée), s’il s’agit du souhait des proches et de la personne résidente.

• Permettre un changement dans cette désignation si les PPA désignées ne souhaitent ou ne 
peuvent plus prendre soin de la personne résidente

 f Créer une liste de PPA désignées spécifique au contexte de restrictions de visites et la 
faire connaitre à son personnel15

 f Identifier les PPA à l’aide d’un badge afin qu’elles soient reconnaissables et reconnues 
par tous (« Caregiver ID » [94])

 f Former les PPA à l’utilisation adéquate des équipements de protection individuelle et 
aux gestes visant à lutter contre l’infection (gestes barrières)

 f Tester régulièrement les PPA désignées qui se déplacent dans le milieu (possibilité 
d’utiliser les tests antigéniques rapides [138])

b. Développer un partenariat entre le personnel et les PPA

 f Mettre à la disposition des PPA des lieux désignés afin qu’elles puissent prendre une 
pause ou manger

 f Impliquer les PPA dans la planification des soins et les processus décisionnels concernant 
la personne résidente, dans le respect des règles de confidentialité

 f Former le personnel sur les pratiques de mise en place d’un réel partenariat avec les 
PPA impliquant :
• La connaissance de la définition d’un partenariat : un partenariat est une relation de 

collaboration entre deux ou plusieurs personnes basée sur la confiance, l’égalité et la 
compréhension mutuelle, pour atteindre un objectif spécifique

• La connaissance des réalités vécues par les PPA
• L’amélioration de la communication avec les PPA

Ressources disponibles : « Caregiver ID » [94] , « Partners in Care » [105], « Better Together : A Change Package » [139], 
« Proche-aidant partenaire » [106]

15 Cette liste pourrait aussi être utilisée en cas d’éclosion d’autres maladies entrainant des restrictions de visites 
comme la grippe ou la gastro-entérite.
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2.  Désigner une personne responsable de la communication16 au sein du MHSLD17 

 f Mettre en place des directives de communication minimale en collaboration avec les 
PPA et les personnes résidentes
• Communication entre le MHSLD et les PPA

 h Informations sur le MHSLD en général : situation, règles, activités réalisées, formation 
du personnel

 h Informations sur la personne résidente : état de santé physique, psychologique et 
émotionnelle, activités réalisées, progrès

• Communication entre la personne résidente et les PPA

 f Établir, en collaboration avec les PPA, le moyen technologique à utiliser pour communiquer
• Si nécessaire, aider les personnes résidentes dans l’utilisation des moyens technologiques 

de communications
• Orienter les PPA vers les ressources disponibles pour les accompagner
• Pour la transmission d’informations sur le MHSLD en général, il est possible de mettre en 

place plusieurs moyens de communication à la fois afin de rejoindre un maximum de PPA. 
Ex : message automatisé sur boîte vocale, publication sur les réseaux sociaux, infolettre

Ressources disponibles : Tablettes « Grandpad » [140],  « COMPas » [118], « Baycrest bulletin » [52]

3.  Mettre en place des partenariats avec des ressources offrant du soutien aux PPA 
(ex : programmes-services des CISSS/CIUSSS, organismes communautaires)

 f Rendre disponible un professionnel psychosocial (personne pivot)
• Joignable par différents moyens technologiques (téléphone, courriels, réseaux sociaux)
• Activités possibles :

 h Accompagnement lors de démarches administratives (ex : démarches liées au décès, 
plaintes, accès aux différents services de soutien externes)

 h Interventions psychosociales
 h Services de suivi de deuil

 f Organiser des activités de soutien en utilisant les moyens technologiques de 
communication
• Groupe de soutien
• Interventions psychosociales

 f Informer les PPA sur les activités de soutien disponible
• Organiser des séances d’informations concernant les diverses activités de soutien
• Offrir une liste de ressources disponibles pour soutenir les PPA

Ressources disponibles : « Recommandations de santé publique pour les personnes proches aidantes » [92], « Votre 
proche habite en centre d’hébergement – feuillet d’information pour les proches aidants » [93]

16 Cette personne est responsable de la communication du MHSLD envers les PPA et de la communication entre les 
personnes résidentes et les PPA.

17 Cette recommandation est utile pour le contexte de restrictions de visites mais aussi pour les PPA ne pouvant se 
rendre dans le MHSLD (ex : maladie, emploi).
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4.  Mettre en place une approche palliative intégrée au sein du MHSLD

 f Former le personnel à l’intégration de cette approche dans leurs pratiques professionnelles
• Ces formations doivent mettre l’emphase sur la qualité de vie de la personne résidente et 

de ses proches
• Former le personnel aux pratiques de soutien psychosocial, psychologique, émotionnel et 

médical dédiées aux personnes résidentes et à leurs proches

 f Mettre en place une planification préalable des soins incluant les PPA et la personne 
résidente, si possible
• Faciliter des discussions ouvertes autour du pronostic et de l’évolution de l’incapacité de la 

personne résidente avec les PPA 

Ressources disponibles : « Approche palliative intégrée : Quand et comment » [141], « L’approche palliative : Améliorer 
les soins pour les Canadiens atteints d’une maladie limitant l’espérance de vie » [142]

5.  Mettre en place un plan de suivi de deuil comprenant un plan de soutien aux 
PPA et un plan de commémoration avec des rituels respectant les consignes 

de distanciation

 f Offrir des services de suivi de deuil (pré et post-décès)

 f Encourager les PPA à faire appel à leur réseau social

 f Offrir une liste de ressources disponibles 

 f Faire un suivi auprès des PPA et proches de la personne décédée, au cours du mois 
suivant le décès afin de repérer les personnes vivant un deuil complexe et pouvant 
nécessiter un suivi plus poussé
• Former le personnel à repérer les personnes pouvant vivre un deuil complexe

 f Mettre en place des rituels de deuil collectifs suite au décès de la personne résidente en 
invitant les PPA et proches à participer 
• Mémorial en ligne
• Création d’un poème sur la personne décédée
• Allumage d’une bougie

 f Encourager les PPA à mettre en place des rituels de deuils qui leur sont propres

Ressources disponibles : « Guide pour les personnes endeuillées en période de pandémie » [132], « Maladie à Coronavirus 
Covid -19 - Je suis en deuil d’une ou de personnes chères en raison de la pandémie » [133], « COVID-19 – La proche aidance 
et le deuil en temps de pandémie » [134], « Conseils aux personnes endeuillées » [135], « Guide pour la réalisation de 
rituels collectifs de deuil à Montréal en temps de COVID-19 » [137], « Cartographie des facteurs influençant l’expérience 
des proches face aux pertes » [130]
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6.  Mettre en place des visites supplémentaires d’évaluation du MHSLD par le 
CISSS/CIUSSS responsable concernant les actions pour soutenir les PPA18 

 f Réaliser l’évaluation à intervalles réguliers selon des critères concernant les PPA et les 
MHSLD
• Réaliser cette évaluation annuellement au minimum
• Inclure dans les critères d’évaluations les actions ayant été mises en place pour soutenir les 

PPA (ex : partenariat de soins)
• Mandater le comité d’orientation de PPA pour qu’il s’assure de la réalisation de ces évaluations

 f Mettre en place un plan d’amélioration avec des objectifs et indicateurs de suivi clairs
• Faire un suivi régulier de ce plan d’amélioration avec les MHSLD

 f Mettre en place une procédure de reconnaissance des accomplissements positifs des 
MHSLD
• Pratiques de collaboration avec les PPA 
• Bien-être et bientraitance des personnes résidentes (respect de la Loi visant à lutter contre la 

maltraitance envers les aînés et toute autre personne majeure en situation de vulnérabilité 
et des politiques d’établissement en vigueur) [143,144]

Ressources disponibles : « visites d’évaluation de la qualité des milieux de vie » [145]

7.  Favoriser un contact social direct entre les personnes résidentes 
et les membres de leur entourage (incluant les PPA)

 f Mettre en place des pratiques inspirantes permettant aux membres de l’entourage et 
aux personnes résidentes de maintenir un contact social direct tout en respectant les 
consignes sanitaires, telles que : 
• Ex : Salutations à la fenêtre, Visite en auto, Utilisation de Plexiglas, Hugbooth

Ressources disponibles : LeadingAge regroupe plusieurs pratiques inspirantes [61]

18 Nous sommes conscients que des visites d’évaluation de la qualité des milieux de vie sont déjà réalisées sous 
l’égide du MSSS. Cependant, ces évaluations ne sont pas effectuées annuellement et les organisations évaluatrices 
ne disposent pas toujours des connaissances spécifiques sur les établissements et de la possibilité de suivre les 
améliorations recommandées. De plus, les critères d’évaluation de ces visites ne couvrent pas nécessairement les 
dimensions proposées dans cette recommandation. Les CIUSSS pourraient s’inspirer de ce processus en le bonifiant.
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8.  Créer un comité d’orientation composé de PPA et de gestionnaires  
dans chaque établissement (CISSS/CIUSSS)

 f S’assurer que le comité soit composé de PPA vivant des situations diverses (ex : MHSLD, 
hôpitaux, domicile, diverses incapacités de la personne aidée)

 f Mandater ce comité afin de mettre en place des principes d’actions communs et 
d’harmoniser les pratiques mises en place par les établissements concernant les PPA19 
• Créer dans les MHSLD des sous-comités responsables de suivre la mise en œuvre de ces 

actions au niveau local ou faire le lien avec les comités d’usagers en place afin qu’ils assurent 
le suivi

 f Consulter ce comité lors de l’implantation de nouvelles directives, pratiques ou règles 
concernant la vie dans les MHSLD

 f Faire connaitre ce comité aux PPA des établissements (CISSS/CIUSSS)

 f Mettre en place une campagne d’information sur les actions menées par ce comité
• Ex : utilisation d’affiches et des réseaux sociaux, transmission d’informations par le personnel 

de l’établissement 

 f S’assurer que des PPA siègent aux comités d’usagers

Ressources disponibles : « Campagne de promotion sur les droits des usagers » [141]

6. Conclusion

Pour conclure, afin de mieux répondre aux différents besoins des PPA, les MHSLD peuvent puiser 
de l’inspiration au sein des pratiques et recommandations proposées dans ce document. Ces 
recommandations sont autant d’outils pouvant être utiles en temps de pandémie ou pour faire face 
à d’autres situations d’urgences sanitaires. Plusieurs d’entre elles peuvent aussi se maintenir dans 
un contexte de vie habituel. 

Ainsi, si ce document souligne l’importance de connaitre les besoins des PPA et d’y répondre, il 
démontre aussi l’intérêt de développer et d’évaluer des actions (interventions, programmes, mesures, 
services) pour bonifier ces réponses. Il s’avère dès lors important de poursuivre et d’encourager 
le développement de divers projets de recherches sur les besoins et réalités des PPA et sur les 
meilleures pratiques pour les soutenir, notamment en lien avec l’impact de la pandémie au sein des 
MHSLD [16,30,65,89]. 

Enfin, les diverses recommandations proposées sont à prendre en considération dans le 
développement d’actions de soutien gouvernemental aux PPA, faisant suite à l’adoption du projet 
de loi n°56 [147]. 

19 Ce comité pourrait notamment être responsable du suivi et de la mise des recommandations précédemment 
proposées.
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8. Annexe 1 : Méthodologie

Ce document souhaite répondre à 3 objectifs :

1. Recenser les besoins des PPA de personnes vivant en MHSLD en contexte de COVID-19

2. Recenser les principales lacunes des MHSLD envers les PPA en contexte de COVID-19

3. Recenser les pratiques inspirantes pouvant répondre à ces besoins et combler les principales 
lacunes des MHSLD 

8.1  Recherche documentaire 

Afin de répondre à ces trois objectifs, trois professionnelles de recherche et une bibliothécaire ont 
effectué une recherche documentaire dans la littérature scientifique20 et grise21. L’équipe de travail a 
ensuite réalisé une synthèse narrative des documents. Considérant le désir de collecter rapidement 
des informations sur le sujet à l’étude, le contexte inédit et le peu d’information disponible, les 
différentes stratégies de recherche documentaire ont été adaptées. 

Trois collectes de données ont été menées : 

1. Recherche de la littérature scientifique dans les bases de données bibliographiques (Medline, 
PsycInfo) (effectuée le 30 septembre 2020)

Deux bases de données ont été consultées : Ovid MEDLINE(R) ALL et APA PsycInfo. Plusieurs 
combinaisons de mots-clés regroupant deux concepts ont été appliquées : 

• COVID-19 : (covid or coronavirus or corona virus or pandemic? or quarantine or lock?down 
or social distanc* or physical distanc* or containment).ab,ti., coronavirus/ or betacoronavirus/ 
Communicable Diseases/, Pneumonia, Viral/, SARS Virus/ or Pandemics/)

• MHSLD: ((long term or residential or intermediate or high or skilled nursing or assisted living) 
adj2 (care or home? or setting? or facilities or facility or institution?)).ab,ti., Long-Term Care/, 
Residential Facilities/, Homes for the Aged/, Nursing Homes/, Intermediate Care Facilities/, 
Skilled Nursing Facilities/, Assisted Living Facilities/, residential care institutions/)

Une limite temporelle a été appliquée : 2020-2021. Au total, l’équipe a repéré 542 documents 
(incluant les doublons)22.

20 Documents ayant fait l’objet d’un processus de révision par les pairs garant d’une certaine qualité scientifique.
21 Documents n’ayant pas fait l’objet d’un processus de révision par les pairs.
22  La recherche a identifié 511 documents dans Ovid MEDLINE(R) ALL et 31 dans APA PsycInfo.
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2. Recherche documentaire dans Google Scholar (effectuée le 30 septembre 2020)

Une combinaison de mots-clés : « Long term care », covid, caregiv* a été appliquée et deux 
professionnelles de recherche ont examiné les 10 premières pages de résultats. L’équipe de travail 
a ensuite sélectionné les documents retenus suite à cette première étape sur la base de leur titre 
et selon les critères suivants :

 h La date de publication : 2020
 h La langue du titre : français ou anglais
 h Le titre mentionne le contexte de COVID-19 dans les MHSLD

Au total, 72 documents (incluant les doublons) ont été repérés.

3. Recherche documentaire sur les sites web des organisations concernant les personnes aînées 
et les PPA 

Une recherche sur les sites web d’organisations concernant les personnes aînées et les PPA a été 
effectuée par trois professionnelles de recherche du 30 septembre au 1er octobre 2020. L’équipe de 
travail a établi la liste en fonction de son expertise et selon les propositions du comité d’orientation. 
Cette liste est détaillée dans le tableau 1. La recherche de documents a été effectuée dans les sections 
« publications » des différents sites web ou bien par mots-clés concernant les trois concepts : PPA, 
MHSLD, COVID-19. Après le retrait des doublons, l’équipe a repéré 96 documents.

Tableau 1 : liste d’organisation

Types 
d’organisations Nom de l’organisation Lien URL

Organismes à 
but non lucratif

Association lavalloise des 
personnes aidantes (ALPA)

http://www.aldpa.org/

L’Appui pour les proches aidants https://www.lappui.org/en 
Regroupement des Aidants Naturels 
du Québec (RANQ)

https://ranq.qc.ca/en/
https://ranq.qc.ca/communique-
covid19-prochesaidants-resultats-
sondage/

Carers Canada https://www.carerscanada.ca/
BC careproviders Association https://bccare.ca/
FADOQ https://www.fadoq.ca/ile-de-montreal/
Regroupement québécois des 
résidences pour Aînés (RQRA) 

https://www.rqra.qc.ca/info-pandemie

Change Foundation https://changefoundation.ca/
The Ontario Caregiver Organization https://ontariocaregiver.ca/covid-19/
Alzheimer Society Canada https://alzheimer.ca/en/Home/Living-

with-dementia/managing-through-
covid-19

http://www.aldpa.org/
https://www.lappui.org/en 
https://ranq.qc.ca/en/ 
https://ranq.qc.ca/communique-covid19-prochesaidants-resultats-sondage/
https://ranq.qc.ca/communique-covid19-prochesaidants-resultats-sondage/
https://ranq.qc.ca/communique-covid19-prochesaidants-resultats-sondage/
https://www.carerscanada.ca/
https://bccare.ca/
https://www.fadoq.ca/ile-de-montreal/
https://www.rqra.qc.ca/info-pandemie
https://changefoundation.ca/
https://ontariocaregiver.ca/covid-19/
https://alzheimer.ca/en/Home/Living-with-dementia/managing-through-covid-19
https://alzheimer.ca/en/Home/Living-with-dementia/managing-through-covid-19
https://alzheimer.ca/en/Home/Living-with-dementia/managing-through-covid-19
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Types 
d’organisations Nom de l’organisation Lien URL

Organismes 
gouvernementaux

Conseil national des aînés https://www.canada.ca/fr/conseil-
national-aines.html

Québec.ca https://www.quebec.ca/sante/
problemes-de-sante/a-z/
coronavirus-2019/proches-aidants-en-
contexte-de-pandemie-covid-19/

Protecteur du citoyen https://protecteurducitoyen.qc.ca/fr
https://protecteurducitoyen.qc.ca/
fr/enquetes/rapports-speciaux/avis-
contribution-chsld

Gouvernement du Canada /
Canada.Ca

https://www.canada.ca/fr/
sante-publique/services/
maladies/2019-nouveau-coronavirus/
document-orientation/residents-
etablissements-soins-longue-
covid-19.html

Ministère de la Santé et des 
Services sociaux

https://publications.msss.gouv.qc.ca/
msss/

Instituts et centres 
de recherches

Institut de recherches en politiques 
publiques (IRPP)

https://irpp.org/fr/ 

Institut national de la recherche 
scientifique (INRS)

https://inrs.ca/en/

Institut national de santé publique 
du Québec (INSPQ)

https://www.inspq.qc.ca/

Institut national d’excellence en 
santé et services sociaux (INESSS)

https://www.inesss.qc.ca/en/home.
html
https://www.inesss.qc.ca/fileadmin/
doc/INESSS/COVID-19/COVID-19_
Socialisation_distance.pdf
https://www.inesss.qc.ca/fileadmin/
doc/INESSS/COVID-19/COVID-19_
INESSS_Retablissement_SAPA.pdf

Institut universitaire de gériatrie de 
Montréal (IUGM)

http://www.criugm.qc.ca/fr.html 

Institut Vanier de la famille https://institutvanier.ca/ 
Association canadienne pour les 
soins de longues durées (Canadian 
Association for Long-Term Care) 

https://caltc.ca/

Association canadienne de 
gérontologie 

https://cagacg.ca/

Centre d’apprentissage, de 
recherche et d’innovation en soins 
de longue durée 

https://clri-ltc.ca/covid19/     (anglais)
https://clri-ltc.ca/fr/covid19/   
(français)
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Types 
d’organisations Nom de l’organisation Lien URL

Research institute for Aging https://the-ria.ca/resources/
Association canadienne de soins 
palliatifs

https://www.chpca.ca/

Baycrest https://www.baycrest.org/
Baycrest/Coming-to-Baycrest/Patient-
Visitor-Safety/COVID-19-Information

Canadian Virtual Hospice https://www.virtualhospice.ca/en_US/
Main+Site+Navigation/Home.aspx

Policy alternatives https://www.policyalternatives.ca/
publications/reports/re-imagining-
long-term-residential-care-covid-19-
crisis

Autres

World Health Organization https://www.who.int/docs/default-
source/coronaviruse/mental-health-
considerations.pdf?sfvrsn=6d3578af_8

Regroupement québécois des 
résidences pour ainés (RQRA) 

https://www.rqra.qc.ca/salle-de-
presse/communiques-de-presse

Biblio-aidants https://biblioaidants.ca/
Veille informationnelle et 
scientifique du CCSMTL

http://veille.ccsmtl-biblio.ca/
personnes-agees/proches-aidants/

Réseau Santé.com – La référence 
documentaire en santé et services 
sociaux

https://catalogue.santecom.qc.ca/cgi-
bin/koha/opac-search

Communauté d’échanges COVID-19 
(UQTR + l’Appui)

https://oraprdnt.uqtr.uquebec.
ca/pls/public/gscw031?owa_no_
site=6278&owa_no_fiche=9&owa_
bottin=

ITcovid https://ltccovid.org/?s=caregiver

Pour compléter ce processus, plusieurs documents conseillés par des experts ou des membres de 
l’équipe ont été ajoutés. 

L’équipe de travail a ensuite évalué les documents repérés sur la base du titre et du résumé. Les 
documents devaient répondre aux critères de sélection suivants :

• Mentionner les besoins des PPA de personnes vivant en MHSLD en contexte de COVID-19
• Mentionner les principales lacunes des MHSLD en contexte de COVID-19
• Décrire des pratiques pouvant répondre aux besoins ou aux principales lacunes des MHSLD
• Être en anglais ou en français : le document devait être écrit en français ou en anglais
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Au total, 194 documents ont été sélectionnés. Lors de l’extraction des données, l’équipe a éliminé 
certains documents selon les critères suivants :

• Le document est non accessible dans son entièreté (plein texte)
• Le document ne contient aucune information pertinente
• Le document est un doublon

Ainsi après le processus d’extraction, 180 documents ont finalement été retenus et analysés.

8.2  Caractéristiques de la littérature examinée

Parmi les documents examinés, peu de documents portent directement sur les besoins des PPA de 
personnes vivant en MHSLD en contexte de COVID-19 [9,44]. Plusieurs voix s’accordent sur l’importance 
et l’urgence de développer des recherches spécifiques sur cette population [89] afin de pouvoir gérer la 
seconde vague efficacement [16]. En effet, la grande majorité de la littérature examinée se concentre 
sur les défis et les besoins des résidents [5,7,8,18,19,64,114]. 
Les documents portant sur les besoins des PPA en contexte de COVID-19 se concentrent, quant à eux, 
sur les besoins des PPA d’une personne résidant à domicile ou dans celui de la PPA [47,81,83,84,148–150]. 
Enfin, un nombre important de documents examinés se concentrent sur les PPA de personnes 
atteintes d’Alzheimer et autres démences [41,43,78,82,84,87,88,151,152].
 

8.3  Comité consultatif

Ce document a fait l’objet d’une lecture externe par cinq expert.e.s issues du milieu de la recherche et 
de la communauté. Une liste détaillée de leurs titres et affiliations se trouve au début du document. 
La consultation d’expert.e.s avaient deux buts : 

• Apporter des commentaires sur les résultats de la recherche documentaire et leurs 
présentations

• Discuter des recommandations prioritaires à inclure dans ce document

Afin d’atteindre ces deux buts, le document a été fourni au format PDF afin que les expert.e.s 
puissent en prendre connaissance et deux rencontres de discussion ont eu lieu avec l’équipe de 
travail et les différent.e.s expert.e.s.

Enfin, une rencontre de travail a permi de discuter des commentaires et des recommandations 
soulevés.
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8.4  Limites méthodologiques du document 

Considérant le court laps de temps pour réaliser la recherche documentaire et l’adaptation nécessaire 
des diverses stratégies de recherches, le document présente certaines limites méthodologiques.

• Temporalité de la collecte : Les documents examinés dans ce document ne constituent que 
la littérature disponible en date du 1er octobre 2020 au plus tard. Considérant l’actualité du 
sujet abordé, d’autres documents et études continuent d’être produits. Ainsi ce document ne 
représente qu’un portrait temporaire de la situation.

• Exhaustivité de l’information : Les stratégies de recherche ne visaient pas une collecte 
d’information exhaustive. Il est dès lors possible que certaines informations soient manquantes.

• Évaluation de la qualité des documents : Aucune évaluation de la qualité des documents n’a 
été effectuée.

• Peu de documents traitant le sujet en profondeur : Peu d’études spécifiques sur le sujet ont 
été produites. Les constats sont tirés de divers documents abordant souvent brièvement le 
sujet.


