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PARCOURS PROFESSIONNEL EN QUELQUES MOTS

Diane Guay, infirmiére de formation et titulaire d’un doctorat, est professeure agrégée a ’Ecole des
sciences infirmiéres de la Faculté de médecine et des sciences de la santé de I’'Université de Sherbrooke. Forte
d’une expérience académique et clinique, elle s’est imposée comme une figure de proue dans le domaine des
soins infirmiers, particulierement dans le cadre des soins palliatifs et de fin de vie. Ses travaux de recherche,
menés en collaboration avec des équipes interdisciplinaires, s’intéressent a des thématiques variées allant de
la qualité des soins a la gestion organisationnelle des établissements de santé. Chercheuse au CIUSSS de
I'Estrie — CHUS, Diane Guay a largement contribué a 'avancement des connaissances dans des domaines
clés, avec un accent sur I’humanisation des pratiques infirmieres et 'accompagnement en fin de vie. Son
parcours illustre un engagement profond pour la formation, I'innovation et le soutien des professionnels de
santé.

PRESENTATION DE I’ARTICLE SELECTIONNE POUR IANNEE 2023

L'article « Impacts de la COVID-19 sur les maisons de soins palliatifs au Québec : une étude descriptive
mixte transversale » explore les défis auxquels les maisons de soins palliatifs (MSP) ont fait face durant la
deuxi¢éme vague de pandémie de COVID-19. Basée sur un devis mixte alliant analyses qualitatives et
quantitatives, cette étude financée dans le cadre du concours spécial COVID-RQSPAL-FRQS documente
les répercussions humaines, organisationnelles et financieres de la crise, ainsi que les stratégies mises en place
pour y faire face. L'étude met en évidence la réduction de la capacité d’accuelil, la suspension du bénévolat et
les ajustements nécessaires pour concilier sécurité sanitaire et humanité dans un contexte ou la proximité et
les rituels étaient restreints par les mesures de santé publique.

PERTINENCE DE IARTICLE POUR LE DOMAINE DES SOINS PALLIATIFS

Cet article illustre parfaitement la résilience et I'innovation des MSP en contexte de crise. Il met en
évidence leur réle central dans le systeme de santé québécois, en tant qu’espaces dédiés a un accompagnement
humain et digne en fin de vie. En explorant I'impact de la pandémie sur les MSP, cette recherche fournit des
enseignements précieux sur la gestion des soins palliatifs en temps de crise, renfor¢ant leur importance dans
la planification des politiques de santé publique. Elle représente ainsi un jalon clé pour 'année ou elle a été
publiée, témoignant de I’engagement des chercheurs comme Diane Guay envers un avenir plus solide et
humain pour les soins palliatifs.

— Comité éditorial, Cahiers francophones de soins palliatifs
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CONTEXTE

Au Québec comme ailleurs, la pandémie qui
sévit depuis mars 2020 a changé le rapport que nous
entretenons avec le processus du mourir. Au-dela des
statistiques de déces liés a la COVID-19, ce grand
bouleversement a conduit ’ensemble des secteurs
d’activités a redoubler d’ingéniosité pour transiger
avec les diverses répercussions de cette crise sani-
taire. Or, si la couverture médiatique a brossé un

le Fonds de recherche du Québec — Santé (FRQS).

portrait quasi-quotidien de la situation aux soins
intensifs et dans les centres hospitaliers de soins de
longue durée (CHSLD) durant les premiéres vagues
de la pandémie, la réalité des maisons de soins pallia-
tifs (MSP) du Québec est demeurée peu connue du
public et des décideurs. Pourtant, ces organismes a
but non lucratif (OSBL) représentent prés de 30 %
de tous les lits de soins palliatifs au Québec (Alliance
des maisons de soins palliatifs, 2020). Graice aux
équipes soignantes et aux bénévoles enti¢rement
dédiés a 'accompagnement en fin de vie, les MSP

Ce projet a bénéficié d’une subvention du Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et de fin de vie (RQSPAL), financé par
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offrent gratuitement, 24h/24 et 7j/7, des soins et des
services aux personnes en fin de vie et a leurs familles.
Ces partenaires cliniques sont indispensables pour
répondre aux besoins croissants de la population
québécoise.

Cet article présente la démarche et les résultats
d’une étude réalisée lors de la deuxieme vague de la
pandémie. Elle avait pour objectifs de documenter
les impacts humains, organisationnels et financiers de
la pandémie sur les MSP au Québec et d’explorer les
stratégies déployées pour y faire face.

METHODOLOGIE

Type de devis. Un devis de recherche mixte
transversale de type concomitant & prépondérance
qualitative a été retenu pour répondre aux objectifs
de I'étude. Incorporant des composantes qualitatives
et quantitatives, le choix de ce dispositif de recherche
sappuie sur la qualité synergique et complémentaire
de ces méthodes (Morse et Niehaus, 2007).

Participants. Cette étude visait 'ensemble des
MSP du Québec regroupées au sein de I’Alliance des
maisons de soins palliatifs (n = 35 maisons) réparties
dans 15 régions socio-sanitaires. La participation
a Iétude a été sollicitée par une lettre d’invitation
transmise a chaque MSP par I'Alliance des MSP via
leur liste d’envoi. Les responsables des établissements
intéressés étaient invités a communiquer avec
I'assistante de recherche chargée de planifier et
d’animer une premiére rencontre au cours de laquelle
le formulaire de consentement a été expliqué et
transmis aux participants par voie électronique. Pour
chaque établissement, un échantillonnage intention-
nel (par choix raisonné) de deux types de participants
a été utilisé: (1) le directeur était sollicité pour la
collecte des données quantitatives; (2) la personne
assumant la direction des soins infirmiers (DSI) était
sollicitée pour documenter les données qualitatives.
Lorsqu'une méme personne occupait les deux fonc-
tions, cette derniere était invitée a participer aux deux
modalités de collecte de données.

Stratégies de collecte et d’analyse des données

La figure 1 illustre deux modalités de collecte
qui ont été retenues pour réaliser cette étude. Les
données quantitatives ont été colligées par 'entremise
d’un questionnaire, comprenant 18 questions en trois
sections (impacts humains, organisationnels et finan-
ciers), acheminé au directeur de chaque maison. Ces
données ont fait 'objet d’analyses statistiques des-
criptives. Pour le volet qualitatif, des entrevues indi-
viduelles semi-dirigées enregistrées via la plateforme
Zoom ont été réalisées aupres de chaque DSI, afin de
compléter et d’enrichir les données du questionnaire.
Un rigoureux processus de codage et d’analyse thé-
matique (Miles, Huberman et Saldana, 2014) a été
réalisé par la chercheure principale et Iassistante de
recherche, en fonction des thémes prédéterminés et
émergents. Un résumé de ces entrevues qualitatives,
sous la forme d’un récit, a ensuite été rédigé et validé
aupres de la personne participante. Un portrait local
a ainsi été produit par la mise en commun des don-
nées quantitatives et qualitatives recueillies aupres de

chaque MSP.

Mise en commun des données
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Figure 1. Processus de collecte et d'analyse des données locales

Un portrait collectif illustrant les impacts
humains, organisationnels et financiers de la
COVID-19 dans 'ensemble des MSP ayant participé
a I’étude a ensuite été réalisé. La mise en commun des
résultats a eu lieu lors de l'interprétation des résultats
et modélisée selon la méthode «joint display analysis»
(Guetterman et coll., 2015), avec le logiciel d’analyse
«QDA Miner» congu pour les méthodes mixtes. Ce
projet a regu 'approbation du Comité d’éthique de
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la recherche du CIUSSS de I'Estrie-CHUS (Projet
#2021-3830 - MSP-COVID-19).

Résultats

Au total, 19 des 35 maisons de soins palliatifs
(54 %) réparties sur onze régions socio-sanitaires
du Québec ont accepté de participer a I'étude. La
collecte des données s’est déroulée au cceur de la 2¢
vague, soit entre le 10 décembre 2020 et le 2 avril
2021. En cohérence avec le devis de recherche retenu,
les résultats présentés dans cette section accorderont
une priorité aux données qualitatives appuyées de
tableaux et d’extraits de verbatims.

Considérations socio-sanitaires

Il importe de préciser que I’état d’urgence,
déclarant obligation de suspendre le bénévolat,
linterdiction ou la limitation des visites aupres des
patients ainsi que la fermeture des aires communes,
était en vigueur au moment de I'étude. Un niveau
d’alerte maximale était déclaré pour 'ensemble des
MSP participantes au moment de la collecte des don-
nées. La grande majorité des MSP (79 %) ont réduit
leur capacité d’accueil. Comme illustré a la figure 2,
les principales raisons de la réduction de la capacité
d’accueil sont le manque de personnel et le retrait des

bénévol
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Figure 2. Motifs de fermeture de lits
(plus d'une réponse possible:n=19)

«Des patients ont refusé de venir ou
les visiteurs ont refusé que leur proche
vienne ici, parce que les réglements

étaient trop sévéres. » (MSP#10)

Soulignons également qu’en raison de I'interdic-
tion ou restriction des visites et de la période d’isole-
ment obligatoire de 14 jours, plusieurs patients ont
choisi de demeurer a domicile plus longtemps alors
que d’autres ont décliné l'offre d’admission. Plusieurs
MSP ont par conséquent connu une baisse d’admis-
sion accompagnée d’une réduction de la durée de
séjour et un taux de roulement trés élevé. Lensemble
des MSP ont également modifié leurs criteres d’ad-
mission pour y inclure un test préadmission pour la
COVID-19 et ont adapté leur politique de visites afin
de se conformer aux directives ministérielles. Deux
MSP ont déclaré avoir vécu une éclosion au moment
de 'étude. Prés de 20 % des établissements (4/19)
ont accueilli des patients atteints de la COVID-19,
tandis que 58 % (11/19) des MSP ont eu au moins
un membre de leur personnel infecté.

IMPACTS HUMAINS

Regroupés sous le théme « Manque de proxi-
mité et de chaleur humaine», les principaux impacts
humains de la pandémie se sont principalement
fait sentir sur la qualité des relations et des services.
De son c6té, le theme «Perte de sens» regroupe les
résultats touchant la mission des MSP et I'intégrité
professionnelle des soignants. Les stratégies déployées
afin d’atténuer ces répercussions de la pandémie ont
pour leur part été regroupées sous le theme «Entre
sécurité et humanité».
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Manque de proximité et de chaleur humaine

«dls sont tellement épuisés quand ils
arrivent, autant la famille que le
patient, les gens sont trés souffrants. »

(MSP#14)

L’admission tardive des patients et la courte
durée de séjours figurent d’abord parmi les prin-
cipaux effets directement associés a la politique
restrictive de visites et d’isolement. Puisque les
patients étaient admis dans un état trés précaire,
ce court délai et I’imminence du décés ont exigé
des soignants de précipiter les discussions sur les
soins de fin de vie, affectant ainsi la relation de
confiance : « 1rés rapidement, faut créer un lien de
confiance, il faut déja, dés larrivée, quon parle de la fin
de la vie, parce que ¢a sen vient.» (MSP#15). Soucieux
d’honorer ces précieux moments, le personnel
soignant insiste sur 'importance de reconnaitre
rapidement I'imminence du déces et surtout de per-
mettre aux proches de se rendre au chevet de leur
proche a temps, ce qui a causé beaucoup de stress
au personnel soignant. « Méme si on a plein de signes,
on nest pas devin, des fois ¢a arrive tout d’un coup puis,
on ne voulait pas faire manquer ¢a [la fin de vie] a la
Jamille.» (MSP#10).

Impact sur certaines interventions (n = 19 MSP)
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Figure 3. Sédation palliative et aide médicale a mourir (AMM)

Puisque la période d’isolement de la personne
soignée pouvait correspondre a la durée complete de
séjour, ces mesures sanitaires strictes auraient, selon
certains participants, possiblement contribué a la

hausse des demandes et d’administration de sédation
palliative et d’aide médicale 2 mourir (AMM).
« Certains patients se sont dit — ¢a me donne quoi d'ar-
tendre encore 2-3 semaines et ne pas étre capable de voir
mes petits-enfants ?» (MSP #18).

Au-dela de retarder 'admission, ces mesures
ont également eu des répercussions importantes sur
Pexpérience globale et, possiblement, sur le deuil
des familles. « 1/ y a peut-étre une partie du deuil qui
pourrait étre traumatique pour certaines personnes qui
nauraient pas pu étre la, justement a cause de toutes ces
mesures-la. » (MSP#10).

« C’est comme si on leur volait ce
moment-la, en ne leur permettant pas
d’étre toute la famille ensemble dans
la chambre. » (MSP#18)

Des scénes de détresse émotive des familles
(conflits, crises, larmes, colére, hausse du ton ...)
en lien avec cette restriction ont d’ailleurs été parti-
culi¢rement bouleversantes pour le personnel. « Ca
venait nous secouer beaucoup a lintérieur, parce qu on
comprenait la détresse des familles. » (MSP#18).

Comme illustré a la figure 4, la plus impor-
tante baisse de services s'observe en ce qui concerne le
bénévolat: « On ne peut pas fonctionner sans bénévoles
[...] la chaleur humaine vient beaucoup de la part des
bénévoles. » (MSP#10).

Impacts sur les services i la clientéle (n = 19 MSP)
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Figure 4. Impacts de la COVID-19 sur les services offerts a la
clientéle (n=19)
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En plus d’un effet direct sur I'accueil et 'accom-
pagnement, 'absence de cette précieuse ressource
explique également 'importante baisse du service
d’accompagnement spirituel, car dans plusieurs MSP
ce service est offert par les bénévoles, supervisé par
des intervenants spirituels.

«La pandémie nous a également
contraints a cesser ['offre de groupes
de soutien, de zoothérapie et de soins
personnels, tels que la coiffure et le

massage. » (MSP#6)

Nos résultats démontrent également que 85%
de la couverture médicale a été maintenue durant
la période a Iétude. Le service de buanderie a pour
sa part été augmenté dans plusieurs MSP, en raison
d’une utilisation sans précédent de jaquettes d’iso-
lation, car la plupart des MSP assument ce service
a l'interne. Par ailleurs, le réaménagement des lieux
ainsi que la fermeture des aires communes (salon,
cuisine, salle & manger) ont également eu des réper-
cussions considérables sur la qualité des relations
entre les familles et la chaleur humaine des MSP. « On
ne reconnait plus notre maison! [...] nous, la cuisine,
cétait le coeur de notre maison. » (MSP#2). Désormais
limité aux patients, le service alimentaire a également
di réduire ses activités. Notons enfin que plusieurs
services, dont le répit, les soins & domicile, le centre
de jour et les suivis de deuil ont été offerts a des
degrés variables et que loffre de groupes de soutien a
subi la plus grande cessation parmi les établissements
participant a I'étude.

Le manque de chaleur humaine sest également
fait sentir au sein de membres des équipes en raison
de l'application et du suivi des directives sanitaires.
Ce qui a nécessité une importante réorganisation des
lieux et du quotidien afin de respecter la distancia-
tion. «Les employés ne peuvent plus manger ensemble,
cest & des heures séparées, on a changé l'endroit ol est-ce

qu’ils doivent manger. .. ¢a cest difficile.» (MSP#15).

Perte de sens

« Toutes ces restrictions allaient &
lencontre de nos valeurs [...] On
avait [impression de jouer a la police,
ce qui n'est vraiment pas dans notre

mission. » (MSP#16)

Lexpression «faire la police», illustre bien le
role percu par les soignants en lien avec la gestion de
la liste de visiteurs. « Le plus difficile, cétait de refuser
aux gens de venir voir leur proche [...] humainement
parlant, cest ¢a qui était difficile.» (MSP#6). Ce role
a notamment eu des conséquences sur I'intégrité pro-
fessionnelle des soignants, se traduisant par la perte
de sens, et plusieurs soulévent I'incompatibilité avec
la mission des MSSP.

«Tu n’es méme plus capable de
prendre la personne dans tes bras, de
la toucher, de tassoir sur le lit d'un
patient, de lui serrer la main... de
Jfaire un vrai sourire. » (MPS#15)

En revanche, sous I'angle de la gestion des dou-
leurs et des symptomes, la plupart des directions
des soins infirmiers ont indiqué que la qualité des
soins «cliniques» a été maintenue. Plusieurs ont
d’ailleurs mentionné avoir recu des témoignages de
compréhension de la part des patients et des familles,
certains parlent de résilience et de qualité de présence
du personnel. Mis & part les insatisfactions relatives
aux mesures sanitaires, le niveau de satisfaction est
généralement demeuré tres élevé. « Les patients sont
décédés dans la méme dignité quavant, [...] Les familles
nous ont témoigné autant de satisfaction. » (MSP#7).

La proximité humaine et la qualité «relation-
nelle» des soins ont toutefois été significativement
affectées par 'application des mesures (distanciation,
masque, lunettes de protection...): « Techniquement,
la qualité des soins est restée semblable, mais c'est le rela-
tionnel qui a été affecté. » (MSP#13). Cette distinction
a teinté 'expérience des soignants qui avaient, par
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moment, le sentiment de ne pas étre a la hauteur,
de ne pas offrir le meilleur d’eux-mémes. « Nous, on
a limpression de ne pas faire autant quon pourrait. »

(MSP#13).

Entre sécurité et humanité

Parmi les stratégies déployées par les MSP ayant
permis de respecter les directives tout en assurant un
environnement humain et sécuritaire, soulignons que
plusieurs établissements ont accru la prise en charge
des patients a domicile en collaboration avec les
CLSC, augmenté le nombre de relances et le temps
consacré aux suivis téléphoniques afin de connaitre
la clientele et de préparer 'admission. « On prend le
temps de vraiment expliquer notre fagon de gérer les
visiteurs, puis on essaie de rej)ondre aux questions avant
ladmission. » (MSP#3). La gestion stratégique des
admissions figure également parmi les moyens mis
en place par plusieurs MSP. Si certains ont maintenu
la priorité aux personnes provenant du domicile:
«La priorité pour nous, cest souvent les personnes a la
maison, en détresse, isolées.» (IMSP#9), le critere de
précarité a été retenu par d’autres établissements afin
d’augmenter ['offre de service. « On est allés chercher
des pronostics un peu plus courts, pour essayer d aider le

plus de gens possible. » (MSP#5).

« Un moment donné, faut reconnecter
avec notre essence, faut trouver du

sens. » (MSP#11)

La gestion des exceptions a également été men-
tionnée par plusieurs gestionnaires comme moyen de
maintenir les liens humains en fin de vie. « Cest de
trouver ['équilibre entre la sécurité de tous ...une fin de
vie, il ny a pas de deuxiéme chance [...] cest vraiment
travailler avec la téte et le coeur. » (MSP#3).

« On essaie de compenser beaucoup
pour ce manque de relations
humaines... de faire preuve de

compassion. » (MSP#3)

Bien que le niveau de flexibilité semble avoir
été variable, plusieurs ont exceptionnellement per-
mis aux familles le partage d’un repas ou assoupli
certaines regles, alors que d’autres ont par exemple
maintenu certains rituels d’adieux: «au moins elle a
eu Lopportunité davoir sa chanson, une priére, et elle
pouvait sen aller en paix» (MSP#17).

Lachat de tablettes électroniques et le recours
aux diverses plateformes virtuelles (FaceTime,
Messenger, Teams, Zoom) ont assurément per-
mis de briser I'isolement et de maintenir les liens
sociaux et humains. Lorsque le climat le permet-
tait, accés aux verriéres et aux terrasses extérieures
a également favorisé les contacts pour les proches
non-inscrits sur la « fameuse liste», c’est-a-dire la
liste des visiteurs autorisés. Dans certains milieux, la
création d’espaces de recueillement suivant le déces a
également compensé 'absence de rituels d’adieux et
de cérémonies.

IMPACTS ORGANISATIONNELS

Regroupés sous les thémes « Manque de per-
sonnel et épuisement» et «Perte d’autonomie», les
principaux impacts organisationnels de la pandémie
se sont surtout fait sentir sur le plan de 'organisation
du travail et des activités de formation. De son coté,
le théme «Se transformer...se soutenir» regroupe
les stratégies déployées afin d’atténuer les impacts
organisationnels de la pandémie

Manque de personnel et épuisement

«Le manque de personnel est de pire
en pire, en pire [...] c’est un besoin
criant présentement, c’est assez

difficile. » (MSP#14)

Au-dela des impacts humains, le retrait des
bénévoles a également eu une incidence considérable
sur le plan organisationnel, surtout en raison de leur
nombre et de leur polyvalence (accueil, soins directs,
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cuisine, entretien, buanderie, travaux a Pextérieur,
administration). « Une trés grande partie de nos béné-
voles avair 70 ans et plus [...] Sur environ 100 béné-
voles, il nous en est resté 6.» (MSP# 11). S’est ajoutée
a ce retrait la directive visant a réduire la mobilité
inter-établissement, exigeant du personnel occupant
a la fois un poste dans une MSP et dans le réseau de
la santé de choisir un seul endroit. Cette directive
a significativement exacerbé la problématique
préexistante de manque de personnel soignant et de
recrutement, car plusieurs ont privilégié le secteur
public, notamment en raison du salaire. « On nest pas

compétitif... le salaire étant meilleur, nous, on perd nos
ressources. » (MSP#8).

«C'est le coté chronique de la chose
qui fait que ¢a nous gruge un peu tout
le temps. » (MSP#10)

En réponse a ce manque de main-d’ceuvre, une
intéressante mobilisation des équipes a été observée
chez 'ensemble des MSP participantes. Alors que
certaines ont redistribué des tiches habituellement
réalisées par les bénévoles, d’autres ont procédé a
I'embauche de personnel pour suffire a la tiche et
maintenir offre de service. Dans certains milieux,
du personnel «de passage», tel que des enseignants et
des employés d’écoles ou de commerces fermés, s'est
méme temporairement joint aux équipes. Toutefois,
malgré cette mobilisation, le stress, la fatigue et
'alourdissement de la tAche ont progressivement
conduit a 'épuisement des soignants et affecté, par
moments, le moral de certaines équipes. « 1/ y avait
des jours, on était déprimés, on érait tristes. Il y avait un
stress du travail, cétait lourd avec les besoins des familles

et la peur dattraper la COVID. » (MSP#17).

La cessation des activités de formation et la
réduction des réunions d’équipe ont également eu
d’importantes répercussions sur 'organisation du
travail et sur la motivation de plusieurs équipes. Bien
que fréquemment remplacées par des rencontres d’in-
formation COVID-19, la cessation des rencontres
visant & discuter de cas cliniques et a ventiler les

émotions ont été parmi les conséquences les plus
significatives. « On sennuie de ces réunions, quand on
parlait des cas qu'on avait, de nos patients, les décés
quon avait eus dans le mois. » (MSP#12).

Perte d’autonomie

« On est habitué de s autogérer, d’étre
autonome dans nos choses, dans
nos décisions, dans notre gestion. »

(MSP#1).

Clairement exprimé par les gestionnaires, les
politiques ministérielles et les directives de la santé
publique ont grandement bouleversé I'autonomie
et le quotidien des MSP. Si la majorité des établisse-
ments (14/19) ont exprimé étre satisfaits de la col-
laboration entre leurs établissements et leur CISSS/
CIUSSS : « Vzaiment exemplaire, on a une trés belle
collaboration [...] trés proactif, on sent qu’ils travaillent
vraiment pour nous.» (MSP#3), 'expérience de col-
laboration fut plus difficile pour d’autres. « 77és peu
de suivi sur la situation sanitaire locale. Nous devons

trouver linformation nous-méme et nous débrouiller. »
(MSP#12).

« On se sentait un petit peu oubliés
dans le systéme de la santé [...] c'est

comme s’ils ne savaient pas qu’on
existait. » (MSP#6)

Labsence de directives spécifiques aux MSP a
également été 'un des irritants les plus fréquem-
ment nommés par les DSI. Le changement fréquent
de directives, les délais et 'incohérence des infor-
mations transmises par les CISSS/ CIUSSS ont
été particulierement difficiles pour certaines MSP.
«Depuis le début, et encore & ce jour, cest lincohérence
de certaines mesures.» (MSP#7). En plus d’affecter
I’efficacité des communications, cette situation a
multiplié les interprétations et accentué le stress au
sein de plusieurs équipes: «il y a plus quune maison
dans mon CISSS, on avait tous recu le méme papier
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[directive], mais on ne l'appliquair pas de la méme
Jfagon. » (MSP#2).

Certaines MSP ont aussi soulevé le probleme
des délais d’approvisionnement en équipement de
protection individuelle (EPI), surtout lors de la
premicére vague: « Ca été dur au début, parce qu’on
navait pas le droit & plus que deux boites de masques,
on avait peur de manquer déquipement.» (MSP#11).
Soulignons enfin que le manque de clarté des
consignes entourant le dépistage ainsi que la difficulté
de recevoir les résultats avant 'admission ont été
identifiés comme d’importants défis rencontrés par
certains établissements, causant parfois des délais
d’admission. « Ca éé un défi de planifier qui fait les
prélévements, quand, comment, pourquoi ?» (MSP#5).

Niveau de satisfaction envers CISSS/CIUSSS
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Figure 5. Impacts organisationnels de la COVID-19 (n =19)

Se transformer... se soutenir

Pour le personnel, 'embauche de personnes spé-
cifiquement dédiées a I'accueil a significativement
allégé la tAche des équipes. « Nous avons pris la décision
d’engager un agent de sécurité, parce que cétait trop
difficile pour les infirmiéres. » (MSP#17). Certaines
équipes ont également fait preuve de créativité par
la conception d’outils de travail et la mise en place
de comités stratégiques, alors que d’autres ont saisi
Popportunité de revoir certaines reégles et modes de

fonctionnement interne.

Par ailleurs, le contexte pandémique a permis
a d’autres équipes de rehausser leur cohésion et leur
sentiment d’appartenance. « Leffet de la pandémie,
Je pense que ¢a a solidifié notre équipe, notre sentiment
dappartenance.» (MSP#2). De nombreux exemples
témoignant de collaboration, de solidarité, de rési-
lience et d’engagement ont d’ailleurs été relatés par
plusieurs DSI. « On sentraide beaucoup plus les unes les
autres [...] je pense que cest encore mieux que cétait.»

(MSP#14).

«On a tous dii se réinventer, puis
trouver des maniéres ou des fagons
différentes. [...] On essayait de voir
comment on pouvait se réorganiser. »

(MSP#10)

Lhumour a notamment été identifié comme
stratégie permettant de maintenir le moral des
troupes: «on a trouvé une fagon de rester tissés
serré. Le moral est bon, on rit beaucoup, cest moins
lourd» (MSP#16). Bien que les réunions réguliéres
d’équipe aient temporairement cessé, une variété
de moyens de communication entre la direction et
les employés a été adoptée (rapports interservices
écrits, vidéoconférences, publications de rappel
via un groupe Facebook, vidéos...). La présence
et la disponibilité de la direction dans certains
établissements semblent avoir été particulierement
appréciées. Des groupes de soutien ont été formés et
des séances de débriefing ont été organisées comme
stratégies de soutien organisationnel lors de situations

difficiles ou émotivement intenses.

Enfin, reconnaissant 'inestimable contribution
du personnel, les directions de nombreuses MSP
(DG et DSI) ont rapporté avoir offert de vibrants
témoignages d’appréciation et de reconnaissance par
divers moyens (p. ex. repas gratuits, primes de fin de
semaine ou de nuit, cartes-cadeaux). « Je suis trés fiére
des équipes qui continuent a se dévouer corps et dme
pour honorer notre mission. » (MSP#3).
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IMPACTS FINANCIERS

La suspension d’événements philanthropiques
annuels, 'annulation «d’événements signatures»,
la baisse de la clientele et I'interdiction pour les
bénévoles de recueillir des dons en salons funéraires
figurent parmi les principaux impacts financiers de
la pandémie sur les activités des MSP: « Moins de
patients, moins de dons!» (MSP#3).

Impuacts financiers de la pandémie (n = 19 MSP)
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Figure 6. Sources de financement des MSP

«D’une certaine fagon, la COVID
a comme permis de mobiliser la

communauté. » (MSP#6)

En revanche, comme illustré a la figure 6, le
maintien des subventions provinciales habituelle-
ment octroyées aux établissements, bonifiées par la
subvention salariale, a non seulement permis d’assu-
rer, du moins temporairement, la sécurité financiere,
mais a aussi permis de réduire le stress et de maintenir

les activités des MSP au Québec.

Afin de combler les pertes de revenu, plusieurs
établissements ont ainsi revu leurs stratégies de
financement et fait preuve de créativité. Des encans
virtuels et du publipostage (sollicitation par voie
postale) se sont avérés des activités de financement
particulierement lucratives. Dans certains milieux,
des organismes et des entreprises se sont mobilisés;

dans d’autres, la baisse des dons a été compensée par
des legs testamentaires. En dépit d’'une importante
baisse des activités de financement et des dons, prés
de 70% des MSP sondées ont exprimé peu d’inquié-
tudes quant a la pérennité des activités de leurs éta-
blissements au moment de 'étude.

DISCUSSION

Soulignons d’abord que, tout comme les résul-
tats de cette étude, le manque de proximité et de
contact physique est indiscutablement 'un des prin-
cipaux impacts humains documentés dans les écrits
recensés. Les effets de la pandémie sur 'identité pro-
fessionnelle des soignants ainsi que 'importance de
maintenir le lien humain et la compassion en fin de
vie ont notamment été décrits dans 'étude qualitative
réalisée par Mitchinson et ses collaborateurs (2021).
Leffet des mesures de distanciation sociale et des
politiques strictes de visite sur le bien-étre émotionnel
des patients, de leurs familles et du personnel a été
largement documenté (Kates et coll., 2021 ; Pastrana
et coll., 2021) et ces mesures ont méme été identi-
fiées comme source potentielle de détresse morale
pour les soignants (Jones et coll., 2022). Il convient
également de mentionner que le rehaussement de la
cohésion et la solidarité trouvent aussi écho dans une
enquéte italienne (Bovero et Tosi, 2022) ainsi que
dans I'étude phénoménologique réalisée par Moody
(2022). Nos résultats concernant la modification des
criteres d’admission, l'interruption du bénévolat et
la réduction de service a la clientéle corroborent les
résultats de plusieurs études (Kates et coll., 2021,
Shugarman et coll., 2022 ; Walshe et coll., 2021).
D’intéressantes similitudes sont aussi observées
concernant le manque d’équipement de protection
individuelle (EPI), 'absence de directives spécifiques
destinées aux établissements de soins palliatifs ainsi
que la difficulté de coordonner les directives de la
santé publique envers les établissements de soins
palliatifs (Bovero et Tosi, 2022 ; Costantini et coll.,
2020; Jones et coll., 2022 ; Pastrana et coll., 2021 ;
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Shugarman et coll., 2022 ; Wentlandt et coll., 2021).
Tout comme dans la présente étude, le manque de
personnel, incluant les bénévoles, a non seulement
eu des répercussions sur la qualité de 'accompagne-
ment, mais a mis a rude épreuve la main-d’ceuvre
des MSP et exigé une importante réorganisation du
travail (Kates et coll., 2021 ; Kazazian et coll., 2022;
Walshe et coll., 2021). Nos résultats concordent
également avec ceux de 'étude observationnelle de
Shugarman et de ses collaborateurs (2022) en ce qui a
trait a la réduction des activités de formation en soins
palliatifs au profit de séances dédiées a la prévention
des infections. Enfin, bien que les écrits concernant
les impacts financiers soient limités, I'importante
réduction des dons a été soulevée dans I’étude de
Pastrana et ses collaborateurs (2021). L’étude mixte
réalisée par une équipe britannique (Garner et coll.,
2022) révele que la suspension des événements
caritatifs a causé d’importantes réductions de revenus
et fragilisé les activités des MSP.

Cette étude mentionne aussi que plusieurs
stratégies déployées afin d’atténuer les répercussions
de la pandémie ont été rapportées dans les écrits
consultés. Par exemple, le soutien des collegues figure
parmi les principaux themes de I'étude phénoméno-
logique réalisée par Moody (2022). Lutilisation de
tablettes électroniques et de plateformes virtuelles,
des suivis téléphoniques plutdt qu'en personne et les
consultations vidéo comptent parmi les moyens de
promouvoir la communication et de maintenir les
liens humains (Kazazian et coll., 2022, Shugarman et
coll., 2022). Enfin, plusieurs études mentionnent des
gestes d’appréciation et des activités de mieux-étre et
de soutien pour les employés (Kates et coll., 20203

Moody, 2022).

Alors que, en grande majorité, nos résultats cor-
roborent ceux antérieurement publiés, il importe de
préciser que certains effets rapportés par quelques
études nont pas été identifiés chez les MSP partici-
pantes. Par exemple, une pénurie de médicaments
a été rapportée dans une étude réalisée a Toronto
(Wentlandt et coll., 2021). Une augmentation des
discussions relative aux objectifs et aux niveaux

de soins a été observée dans I'étude américaine de
Shugarman et coll. (2022), et la capacité d’accueil des
MSP a di étre augmentée afin d’accueillir un nombre
plus élevé dans I'étude réalisée par Ong et collabora-
teurs (2020). On peut expliquer ces différences par
I'hétérogénéité des contextes socio-économiques et
politiques des études répertoriées pouvant rendre la
comparaison difficile.

FORCES ET LIMITES DE CETUDE

Le recours a un devis mixte figure a notre avis
parmi les principales forces de cette étude. La com-
binaison des stratégies quantitatives et qualitatives a
permis d’enrichir les résultats afin de brosser un por-
trait collectif du phénomeéne étudié aupres des MSP
participantes. La rigueur de I'étude est également une
force. Grice a une un processus de co-analyse et le
souci de validation aupres des participants, les résul-
tats ont permis de rendre justice a I'expérience telle
que vécue par les participants eux-mémes. Soulignons
également que les résultats qualitatifs appuyés de cita-
tions des participants permettent de rehausser la véra-
cité et la crédibilité du lien établi entre les données
recueillies empiriquement et I'interprétation réalisée.

I convient toutefois de mentionner qu’il peut
étre difficile d’apprécier dans quelle mesure les
impacts étudiés (humains, organisationnels et finan-
ciers) ainsi que les stratégies mises en place sont direc-
tement ou indirectement associés a la pandémie. En
effet, plusieurs facteurs, dont la dynamique relation-
nelle et les enjeux internes préexistants, pourraient
également y avoir contribué.

Enfin, nous reconnaissons que les résultats de
cette étude offrent un portrait collectif partiel des
impacts de la COVID-19 chez les MSP au Québec
en raison de I'absence des principaux acteurs directe-
ment touchés par la pandémie (soignants, bénévoles,
patients et familles) et du taux de participation (54
%). Il est donc possible que certains effets n’aient pas
été documentés et que la pandémie ait affecté diffé-
remment les MSP non participantes.
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CONCLUSION

Cette étude révele que la pandémie a signifi-
cativement influencé 'expérience des patients et de
leurs proches et bouleversé les activités réguli¢res des
soignants au sein des MSP au Québec. La premiére
vague a manifestement laissé de profondes cicatrices
et mis a rude épreuve la main-d’ceuvre. Les maisons
de soins palliatifs ont rapidement modifié leurs pra-
tiques, restructuré leurs modes de fonctionnements
et déployé différentes stratégies pour faire face a cette
situation. Si les bouleversements ont permis d’iden-
tifier certaines zones de fragilité, cette étude révele
également la capacité des MSP a se mobiliser et a
faire face a I'adversité.
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