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1 .  CONTEXTE

Le CIUSSS de la Capitale-Nationale, par son offre de soins et de services de première ligne, détient la responsabilité régionale 
de soutenir la personne atteinte d’une maladie chronique ainsi que ses proches (Dubé, Noreau et Landry, 2012). Sur le territoire 
de la région de Québec (03), cette responsabilité est assumée en partenariat avec les milieux hospitaliers, soit le Centre 
hospitalier universitaire de Québec−Université Laval et l’Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie−Université 
Laval, via un réseau de services intégrés entre la première et la deuxième ligne. Cette responsabilité populationnelle de 
prévention et de gestion des maladies chroniques est jugée prioritaire à l’échelle québécoise en matière d’organisation des 
services de santé (Dubé et al., 2012; MSSS, 2017). 

Dans le cadre de leurs travaux sur les maladies chroniques (benchmarking, projet d’intégration d’un programme d’autogestion, 
etc.), la Direction des soins infirmiers et la Direction des services multidisciplinaires du CIUSSS de la Capitale-Nationale ont 
convenu de la nécessité d’adopter un virage vers l’approche d’autogestion qui suppose une implication active de l’usager. Les 
gestionnaires de ces directions souhaitent soutenir un changement de culture et s’éloigner du rôle traditionnel où le clinicien 
est un expert soignant exerçant auprès d’un patient passif. Ce tournant important où le patient devient un partenaire privilégié 
des services de santé qui lui sont offerts est d’ailleurs souhaité et porté par le ministère de la Santé et des Services sociaux 
(Dubé et al., 2012). Cependant, la manière d’offrir le soutien à la personne dans son développement, dans son autonomisation 
et dans le maintien de sa capacité à gérer sa maladie et à prévenir les complications, demeure un enjeu de taille. 

C’est dans ce contexte que des représentants des trois établissements impliqués ont contacté l’Unité d’évaluation des 
technologies et des modes d’intervention en santé et en services sociaux du CIUSSS de la Capitale-Nationale. Ils souhaitent 
connaître de nouvelles façons d’enseigner l’autogestion des maladies chroniques aux prestateurs de soins, lesquelles ont été 
intégrées ailleurs dans le monde. Ultimement, ils souhaitent avoir un impact positif sur les personnes souffrant de maladies 
chroniques (ex. : amélioration de leur état de santé générale, diminution de leur taux d’hospitalisation).
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2. PROBLÉMATIQUE
Au Québec, la prévalence des maladies chroniques s’accroit avec le vieillissement de la population et l’augmentation de l’espérance de 
vie (Fournier et Murphy, 2016). Les femmes sont plus affectées (53,9 %) que les hommes (46,1 %) alors que la plus grande proportion 
des personnes malades se trouve dans la tranche d’âge des 50 à 64 ans (40,3 %) (ISQ, dans Fournier et Murphy, 2016). Les catégories 
de maladies chroniques les plus fréquentes sont l’arthrite/arthrose/rhumatisme (39,5 %), l’hypertension (28 %), le diabète (14,4 %), 
les maladies cardiaques (11,8 %) et la bronchite chronique/l’emphysème/les maladies pulmonaires obstructives chroniques (6,3 %). 
La plupart des personnes atteintes de maladies chroniques (52,9 %) souffrent d’au moins deux problèmes de santé chroniques 
simultanément, et plusieurs de ces personnes présentent un niveau d’incapacité modéré ou grave (19,2 %). Par ailleurs, les maladies 
chroniques sont des affections responsables de 63 % des décès à l’échelle mondiale (OMS, 2019). 

Il existe différentes définitions de l’autogestion1, mais toutes convergent autour de l’idée que les interventions ne doivent pas qu’inclure 
des activités de transfert de connaissances, mais aussi encourager l’implication active des usagers afin de les inciter à prendre leurs 
engagements par rapport à leur plan de soins (Jonkman, 2016). Généralement, le soutien à l’autogestion a pour objectif d’informer la 
personne qui vit avec une maladie chronique de sa condition et de l’aider à développer les compétences nécessaires pour gérer les 
répercussions physiques, émotionnelles et sociales (Fournier et Murphy, 2016). En plus d’assurer l’éducation des patients, le soutien 
à l’autogestion consiste à les motiver à effectuer des changements personnels, par exemple, manger sainement, faire de l’exercice, 
surveiller leurs symptômes, prendre leurs médicaments et savoir quand demander une aide professionnelle (CCS, 2012). Les activités 
telles l’éducation, la définition des objectifs de soutien et de résolution de problèmes, le soutien pour renforcer la confiance des 
patients à gérer leurs problèmes de santé et l’évaluation régulière de leurs progrès sont prodiguées individuellement ou en groupe.

Dans son rapport sur le soutien à l’autogestion, le Conseil canadien de la santé mentionne que beaucoup de prestateurs de soins de 
santé ont besoin d’être formés et d’acquérir les aptitudes nécessaires à l’application de techniques efficaces de soutien à l’autogestion 
(CCS, 2012). Au Québec, selon les données de l’Institut de la statistique, seule une minorité de patients atteints de maladies chroniques 
est informée des signes à surveiller concernant leur maladie (ISQ, dans Fournier et Murphy, 2016). Cependant, la vaste majorité estime 
détenir suffisamment d’informations pour aider au contrôle de leur maladie. Par ailleurs, l’adoption de bonnes habitudes de vie est 
répandue parmi les personnes ciblées. 

En 2015, le Health Information and Quality Authority a recensé 160 revues systématiques portant sur l’efficacité des programmes 
d’autogestion des maladies chroniques (HIQA, 2015). Depuis, d’autres auteurs ont publié des évidences scientifiques en la matière 
(Jonkman, 2016; Kumah, Sciolli, Toraldo et Murante, 2018; Massimi et al., 2017; Pinnock et al., 2017; Reynolds et al., 2018; Stenberg, 
Haaland-Øverby, Fredriksen, Westermann et Kvisvik, 2016). Les interventions recensées auprès des usagers sont hétérogènes, 
complexes et multimodales. Le Stanford Chronic Disease Self-Management Program, basé sur une offre en groupe s’étalant sur six 
semaines, est l’intervention la plus souvent rapportée au Canada et ailleurs (Franek, 2013; Johnston, Liddy, Mill et Irving, 2012).

Les études qui ont évalué l’efficacité des interventions d’autogestion auprès des patients sont nombreuses (HIQA, 2015; Taylor et al., 
2014). Elles sont soit génériques aux maladies chroniques ou focalisées sur des maladies spécifiques. La qualité méthodologique est 
variable d’une étude à l’autre. De bons niveaux de qualité des preuves d’efficacité, souvent à court terme, ont été établis pour certaines 
interventions de soutien à l’autogestion des maladies chroniques, tandis que des preuves d’efficacité limitées ou inexistantes ont 
été rapportées pour d’autres. Les effets des interventions sur les patients sont mesurés selon de multiples dimensions, par exemple, 
leur utilisation des services de santé, leurs comportements de santé ou selon des indicateurs de santé. Les interventions sont, pour 
la plupart, peu coûteuses à l’implantation, mais leurs effets sur la réduction des coûts d’utilisation des services de santé demeurent 
modestes (HIQA, 2015). Toutefois, en raison du nombre important de patients qui souffrent de maladies chroniques, les impacts 
budgétaires de ces interventions peuvent s’avérer positifs et substantiels. 

1	  Différents termes référent aussi à l’autogestion (ex. : autosoins, autoprise en charge).
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Certaines recherches se sont intéressées aux barrières et aux facilitateurs concernant l’autogestion des maladies chroniques (Miles et 
al., 2017; Russell et al., 2018; Schulman-Green, Jaser, Parrk et Whittemore, 2016). Parmi les obstacles rencontrés par les prestateurs 
de soins figurent le manque de temps, de ressources, de compétences ou de confiance pour fournir un soutien adéquat, d’où leurs 
requêtes pour avoir davantage accès à des formations, à du soutien et à des ressources d’éducation (Miles et al., 2017; Russell et 
al., 2018). Ceci expliquerait d’ailleurs, en partie, la persistance dans les milieux cliniques du modèle traditionnel axé sur la simple 
transmission d’informations aux patients (Franklin, Lewis, Willis, Bourke-Taylor et Smith, 2018).

La formation professionnelle est une intervention complexe, et les initiatives éducatives sont susceptibles d’être multimodales et de 
comprendre plusieurs stratégies pédagogiques (McCleary et al., 2018). Ces initiatives peuvent être à visée individuelle ou être destinées 
à des équipes de praticiens. Elles peuvent avoir pour objectif la transmission de connaissances, l’acquisition de compétences, le 
renforcement du sentiment de compétence ou encore un meilleur accès aux ressources. Actuellement, dans la littérature scientifique, 
le lien entre les caractéristiques spécifiques des initiatives d’éducation professionnelle à l’autogestion des maladies chroniques et leur 
efficacité demeure incertain.
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3. PROJET D’ETMI

3.1 QUESTION DÉCISIONNELLE
Comment former les professionnels à l’approche d’autogestion auprès des patients ayant des maladies chroniques de manière à faire 
évoluer la culture (paternaliste) actuelle?

3.2 PICOTS
La typologie PICOTS (Samson et Schoelles, 2012) aide à circonscrire l’évaluation en fonction des besoins décisionnels du demandeur 
(tableau 1). Elle permet la formulation de questions d’évaluation claires, aide à la définition de la stratégie de recherche documentaire 
et à la définition des critères de sélection des études.

Tableau 1 : Définitions des critères PICOTS

CRITÈRES DÉFINITIONS

P (Population) Professionnels intervenant auprès des patients souffrant de maladies chroniques

I (Intervention) Programmes d’enseignement 2 

C (Comparateurs) Groupe contrôle, avant l’intervention, aucun comparateur

O (Outcomes / 
Résultats d’intérêt)

•	 Professionnels : attitudes et croyances par rapport à l’autogestion; compétences (ex. : amélioration 
de la communication et des comportements d’enseignement, bonne prescription de médication, qualité 
des soins, documentation des symptômes); confiance dans leurs habiletés à soutenir les patients; 
application des stratégies visant à habiliter les patients et autres résultats pertinents 

•	 Patients : résultats de santé (ex. : amélioration de la santé, anxiété, dépression), effets sur les 
symptômes associés à la maladie (ex. : contrôle des symptômes); comportements de santé (prise 
adéquate de la médication, fréquence des consultations à l’hôpital); engagement dans l’autogestion; 
le fait de recevoir des connaissances; des séances d’éducation ou d’un plan d’action; sentiment 
d’efficacité personnelle; effets sur la vie quotidienne (ex. : manquer des journées de travail ou d’école) 
et autres résultats pertinents

T (Temporalité) Avant, pendant et après l’intervention (court, moyen ou long terme)

S (Setting) 1re ligne (incluant les GMF), cliniques externes de 2e et 3e lignes

3.3 QUESTIONS D’ÉVALUATION
La question d’ETMISSS couvrant la dimension de l’efficacité est la suivante :
Quels programmes d’enseignement améliorent les compétences des professionnels à habiliter les patients atteints de maladies 
chroniques à s’engager dans l’autoprise en charge de leur santé?

Pour les programmes identifiés comme étant efficaces, le projet répondra à deux sous-questions :

›› Ces programmes se sont-ils aussi avérés efficaces auprès des usagers?

›› Quelles stratégies pédagogiques ont été appliquées dans ces programmes?

2	 Ensemble d’activités de formation pouvant inclure plusieurs stratégies pédagogiques, ayant des objectifs et des contenus spécifiques enseignés selon une séquence 
et une durée préétablies.
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3.4 MÉTHODOLOGIE

3.4.1 Recherche exploratoire de la littérature
Une recherche exploratoire sur Internet via les moteurs de recherche Google et Google Scholar a permis d’identifier 12 articles 
potentiellement pertinents. Il existe donc une littérature suffisamment abondante pour réaliser le projet d’ETMI.

Une recherche dans des sites spécialisés de littérature grise à l’aide de l’outil Grey Matters (ACMTS, 2019) et de quelques mots clés 
(chronic disease et self-management) a permis de repérer une revue systématique qui documente les effets qu’ont eu les interventions 
d’enseignement s’adressant aux professionnels de la santé sur les patients (Rochfort et al., 2018). Les auteurs ont été contactés, et ils 
ont indiqué que la mise à jour de la revue était sur le point d’être finalisée. Cette mise à jour pourrait éventuellement aider à répondre 
à la première sous-question du projet. 

Une autre revue portant spécifiquement sur l’asthme a également été repérée (McCleary et al., 2018). Elle documente à la fois les 
effets des formations professionnelles à l’autogestion sur les professionnels et sur les patients. Cette revue pourra être incluse dans 
les résultats de l’ETMISSS.

3.4.2 Stratégie de recherche documentaire
La recherche documentaire sera effectuée en collaboration avec une bibliothécaire spécialisée dans la réalisation de revues 
systématiques de la littérature. L’ensemble du processus et les détails qui s’y rapportent seront documentés dans un rapport rédigé par 
la bibliothécaire, lequel sera disponible sur demande.

La stratégie de recherche documentaire sera élaborée à partir d’une liste de concepts et de mots clés, dont une partie a été identifiée 
lors de la recherche exploratoire de la littérature (tableau 2). Les bases de données bibliographiques MEDLINE, Embase, CINAHL, et 
PsycINFO seront interrogées. Les bibliographies des publications retenues seront consultées afin de trouver des études pertinentes qui 
n’auraient pas été repérées par la stratégie de recherche documentaire.

Tableau 2 : Concepts et exemples de mots clés qui seront utilisés pour la recherche documentaire

CONCEPT 1 CONCEPT 2 CONCEPT 3
Professionnels de la santé Formation Autogestion

Healthcare professional(s)
Clinician(s)
Primary care
Physical therapist(s)
Nurse(s)
Etc.

Train*
Education*
Learning
Skill(s) development
Workshop(s)
Etc.

Self management
Self care
Patient engagement
Patient empowerment
Patient compliance
Behavio(u)r change(s)
Coping skill(s)
Etc.
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3.4.3 Sélection des documents
La sélection des documents sera réalisée à partir des critères d’inclusion et d’exclusion déterminés sur la base des critères PICOTS 
(tableau 1) et d’autres spécifications concernant notamment les types de documents, la langue, l’année et le pays de publication 
(tableau 3). Cette étape est décrite dans l’encadré 1.

Tableau 3 : Critères additionnels de sélection des documents

CRITÈRES Critères D’INCLUSION 
 s’additionnant à ceux liés au PICOTS

Critères D’EXCLUSION  
s’additionnant à ceux liés au PICOTS

Type de publication •	 Études primaires (tous types de devis)
•	 Rapports d’ETMI
•	 Revues systématiques incluant les méta-

analyses

•	 Revues narratives
•	 Résumés de conférences
•	 Livres et chapitres de livres
•	 Lettres
•	 Notes
•	 Actes de congrès
•	 Éditoriaux
•	 Mémoires de maîtrise et thèses de doctorat
•	 Rapports gouvernementaux ou 

d’organisations savantes
•	 Guides de pratique

Langues de publication Français, anglais

Pays de publication Pays membres de l’Organisation de coopération et développement économique (OCDE)

Années de publication Juillet 2009 à juillet 2019

Encadré 1 : Méthodes de sélection des documents et d’extraction des données

Sélection des documents
Phase 1 : Lecture des titres et des résumés
Phase 2 : Lecture complète des documents retenus à la phase 1 (raisons d’exclusion documentées)
•	 Deux professionnels en ETMI se partagent la sélection
•	 Accord interjuge pour les 200 premiers titres (phase 1) et les 50 premiers documents (phase 2)
•	 Résultats rapportés dans un diagramme de flux PRISMA

Extraction des données*

•	 Deux professionnels en ETMI se partagent l’extraction des données
•	 Accord interjuge pour les cinq premiers documents 
•	 Recours à une grille structurée et incluant : 

•	 1er auteur, année de publication, pays où l’étude a été réalisée
•	 devis de recherche, type et nombre de participants, maladie
•	 description de l’intervention (objectif, durée, etc.), comparatif, outils de mesure
•	 résultats d’intérêt

* Les études faisant l’objet de plusieurs publications seront regroupées et considérées comme une seule étude.
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3.4.4 Évaluation de la qualité des documents 
Les démarches d’évaluation de la qualité méthodologique des études et des revues systématiques retenues sont décrites dans 
l’encadré 2. 

Encadré 2 : Méthodes d’évaluation de la qualité méthodologique

Évaluation de la qualité méthodologique
•	 Deux professionnels en ETMI se partagent la tâche
•	 Accord interjuge pour les cinq premiers documents

Outils

Études primaires de tous types de devis : QualSyst (Kmet, Lee et Cook, 2004)
•	 Grille de 10 éléments pour l’évaluation des méthodes qualitatives
•	 Grille de 14 éléments pour les méthodes quantitatives
•	 Les deux grilles sont utilisées dans les cas d’études mixtes
•	 La présence de chacun des éléments est cotée sur une échelle de 0 à 2 (0=absent 1=partiellement documenté; 2=bien 

documenté)
•	 Le score total est divisé par le nombre d’éléments pertinents pour le design de l’étude à évaluer puis exprimé en pourcentage

Revues systématiques : AMSTAR 2 (Shea et al., 2017)
•	 Liste de 16 items
•	 La confiance générale dans les résultats de la revue est évaluée élevée, modérée, faible ou critiquement faible

3.4.5 Niveau de preuve
L’analyse du niveau de preuve vise à établir la confiance dans l’estimation de l’effet. Cette analyse sera inspirée de critères du 
système Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE Working Group, 2016). Elle est réalisée en 
considérant l’ensemble des données disponibles par résultat d’intérêt et en tenant compte du nombre d’études ayant porté sur une 
même intervention, de la cohérence des résultats de ces études, de la robustesse des devis de recherche, de la qualité méthodologique 
des études, du nombre de participants des études (en fonction du type de devis qualitatif ou quantitatif) et de la taille d’effet. Le 
contexte dans lequel les études ont été réalisées sera également pris en considération. Cette analyse ne sera pas basée sur une échelle 
ou sur un score, mais portera plutôt sur une appréciation globale des critères énumérés précédemment et sur une hiérarchisation des 
données disponibles. 

3.5 Cadre d’analyse
Le cadre d’analyse présenté dans la figure 1 permet de catégoriser, selon deux axes, les principales stratégies pédagogiques identifiées 
par Brahimi (2011) et par de Silva (2011). Le premier axe représente les stratégies relatives à l’implication de l’apprenant sur un 
continuum allant des stratégies passives (dispensation d’informations) jusqu’aux stratégies actives (modification du comportement). 
Le second axe porte sur les compétences développées à la suite de l’acquisition de nouvelles compétences techniques à l’une des 
extrémités du continuum et le sentiment d’efficacité personnelle (renforcement du sentiment de compétences) à l’autre extrémité. 
Dans ce modèle, les stratégies actives (modification du comportement) et les stratégies favorisant le renforcement des compétences 
personnelles (sentiment d’efficacité personnelle) sont celles qui auraient le plus d’effet sur la modification des comportements et des 
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pratiques des apprenants. Ainsi, bien que l’ensemble des stratégies représente des éléments importants à considérer pour encourager 
les professionnels à habiliter les usagers à l’autogestion, la transmission d’informations seule ne suffit pas à motiver un changement 
de comportement. Les stratégies pédagogiques seront repositionnées sur les axes en fonction des résultats de la revue de littérature. 
L’analyse devra aussi tenir compte des activités de rétroaction et d’évaluation pouvant accompagner certaines stratégies de formation 
à l’autogestion, de même que des objectifs éducationnels (à partir de la taxonomie de Bloom (1956).

Figure 1. Continnum des stratégies pour soutenir l’autogestion

Accent mis sur le sentiment d’e�icacité personnelle
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Adapté de Brahimi (2011) & de de Silva (2011)
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4. IMPLICATION DES PARTIES PRENANTES ET DIFFUSION DES RÉSULTATS

4.1 IMPLICATION DES PARTIES PRENANTES
Les parties prenantes sont impliquées tout au long de la réalisation du projet d’ETMI en tant que membres du comité de suivi ou 
membres du conseil scientifique, tel qu’il est indiqué dans l’annexe 2. Les personnes qui participeront à ces comités sont identifiées 
en début de document.

4.2 DIFFUSION DES RÉSULTATS ET ACTIVITÉS DE COMMUNICATION
Outre l’implication de parties prenantes tout au long de la réalisation du projet, différentes stratégies de diffusion des résultats et des 
activités de communication seront mises de l’avant dont :

›› Publication du plan de réalisation, du rapport d’ETMI abrégée et d’un résumé en anglais sur les sites Internet du CIUSSS de la 
Capitale-Nationale, de l’INESSS, de l’ACMTS et de l’INAHTA; 

›› Production et publication d’un produit de valorisation et production d’un webinaire présentant les principaux résultats de l’ETMI

›› Présentations ciblées auprès d’instances locales, régionales et nationales

›› Présentations lors de congrès ou colloques nationaux

›› Présentations lors de forums scientifiques ou de conférences spécialisées 

›› Publication dans un journal scientifique avec comité de pairs
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Annexe 1 : Échéancier
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Annexe 2 : Implication des parties prenantes au cours de la démarche d’ETMI

Le conseil scientifique est constitué d’un expert de la méthodologie d’ETMI et de deux experts de la problématique étudiée. Les 
membres du conseil ont le mandat de s’assurer de la pertinence et de la faisabilité du projet d’ETMI à la lecture du plan de réalisation 
et, à la fin du projet, ils agissent à titre de relecteurs externes du rapport préliminaire. Les membres du conseil ne font pas partie du 
comité de suivi pour une raison d’objectivité. Le conseil est consultatif et n’a aucun pouvoir décisionnel.

Le comité de suivi regroupe des représentants des parties prenantes, incluant le demandeur et deux usagers partenaires. Son mandat 
est d’accompagner l’équipe d’ETMI tout au long du projet. Les membres sont invités à se prononcer sur la problématique, les questions 
d’évaluation et les sources de données permettant d’y répondre, sur la stratégie de recherche documentaire, les données à recueillir 
ainsi que leur analyse. Sans être décisionnel, le comité de suivi a le pouvoir d’influencer la réalisation de certaines étapes du projet 
d’ETMI.

Demandeur CADRAGE DU PROJET
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Conseil scientifique RÉVISION du rapport
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Demandeur DÉPÔT, PUBLICATION,
DIFFFUSION

RÉDACTION et MISE EN PAGE
du rapport final

Comité de suivi RÉALISATION du projet

ÉLABORATION
de constats

PRÉSENTATION des résultats
et des constats

RÉDACTION du rapport
préliminaire

RÉDACTION
de la note de cadrage et

du plan de réalisation
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