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Léam®l i oration de | 6es p @lapopueationktelesv i e,
mauvaises habitudes de vie ont entrainé, au cours des dernieres années, un
accroissement important des maladies chroniquatse facteur préoccupant, un nombre
grandi ssant de Qu®b®coi s sont teoCorcdpt®s par
nommé multimorbidité) (Association Québecoise d'Etablissements de Santé et de
Services Sociaux, 2014).6nstitut national de santé publigue du Québhedressé un
portrait de la situation en considérant la population aduigéede 20 ans eplus en
2009, il est estiméyue 45% de la population présente deux maladies chroniques et plus,
ce qui représge 27 millions de personnefMinistére de la Santé et des Services
sociaux, 2011)De plus,environ 10% de la population génére 8ddes colts en santé
en ayant une utilisation accrue des services de.daagégrands utilisateurs de soins se
rendent aux urgences ou sont hospitalisés plusieurs fois par année, en raison de leur
condition complexequi entreméle souvent maladies chroniques, troubles meetaux
précarité soci@conomique(Fonds de recherche san@uébec, 2017)Méme si la
multimorbidité constitueun facteur pouvant apporter des besoins de santé complexes
chez |l es personnes, cela nbdest pas toujout
reconnu que doéaut commbidittale groblemes de samté mentgleioc u n e
une vulnérabilité économique ou sociale, peuvent étre davantage responsable de la
présence de besoins de santé complexes chez certaines pe(&abes Baumister,

John, Freyberger, & Volzke, 2009 insi, dans le cadre de ce mémgites personnes



aux besoins de santé complexsont identifieesomme étant cdles présentant, une
combinaison de multimorbiditécluant les problémes de santé physique et alerde

vulnérabilité socieeconomiqueet une grande utilisation des services de soins de santé.

Les besoins de santé complegest associéd des conséquences importantes pour
la qualité devie de la personnei cellec i ne dispose cgpacig doéun
d 6 aut o ¢Bardach, damasenko, & Schoenberg, 201Cgla nécessite que les
professionnels de la santé prennent en considératers par ti cul ari t ®s
chez ces @rsonnesayantdes besoins de santé compkeaéin de leur offrir des soins

adaptégBratzke et al., 2015)

Actuellement, plusieurs auteurs n t ®t udi ® | 6autogestion
ate i nt e doéune s e u(Bardacheetl ah, 201¢;, Bayliss, Bllis,i &oSteimer,
2007) Cependante concept dbéautogestion, souvent d
maladie individuelle, présente des spécificités pour les personnes ayant des besoins de

santé complexe@ayliss, Bosworth, et al., 20Q7)

lebut de cette ®Wtufleeestesdooardéic@ei st i
les personnes ayant des maladies chr@scet des besoins de santé compleies.
analyse thématique de la littérature a ébdlisé, ai n s i gubdbune ®tude

descriptive



Le premier chapitre du mémoire explique la problématique. Par la suite, une
recension des écrits est présentée oliso r nueearthlyse thématique et porte sur les
particularit®s de | 6autogestion chez | es
tels quedécrits dans la littératurée troisieme chapitre présente la méthodologie -sous
jacente a la réalisation du projet de recherdhe | 6 ®t ude destea i ptiv
quatrieme chapitrdécritles résultatgle la rebercheselon un devis d étudgualitative
descriptive. Finalement, le cinquiéme chapitre présknttiscussion, legorces etles

limites de la recherche & conclusiord e ensemble du projet de recherche.



Chapitre 1:

Problématique



La majorité des personnes qui consitltgans le systeme de santé présenieat
ou plusieurs maladies chroniqu@ayliss, Ellis, Steiner, & Main, 2005).es maladies
chroniques sont des affections de longue durée qui, en regle générale, évoluent
lentement(Fonds de reherche santé Québec, 201k¢ fardeau de ces maladies est
lourd, tant pour les psonnes atteintes et leurs proches que pour le systéme deegoins
termes douti |l i s@nstiuode ladsatstiquesed Qodbec,c 200R)
| 6annonce ddonigue, umsaivi dedai part geofessionnels de la santé est
mis en place afin de donner de | 6infor mat
soins qui (Bautg Autoatd de Santé,014) Cé6est ~ partir du
personne doi't C 0 mme n-mé&me, avec sp oe sed matadies, auen d 6
| 6 aut o qteesdnijeu(Assoeiation des infirmieres et infirmiers autorisés de
I'Ontario, 2015)L &utogestion a été décrkemmepar Lorig et Holman (2003) comme
«lbensemble des activilt®ssaqua&ell lae pparstoinmiep €
gestion de sa santé dans le but de contrdler et de vivre avec une maladie ou une
condition a long terme> (p. 1) Lé&utogestion dans la promotion de la santé inclut le
développement des compétences nécessaires paueceno i r , mettre en 1Tu
réviser un plan individualisée changement de style de y@rem, 1991)L&utogestion
integredoncun ensemble de compétences que la personne doit posséder pour prendre sa

santé en main



Probleme

A ce jour, Bautogestion a été principate n t ®t udi ®e dwmas | e
maladie chronique spécifigue c-@®deesqtie des auteurs odefini les spécificités de
| 6 aut og eweéclientéleprésentant cette maladiBardach et al., 2011; Bayliss,
Ellis, et al., 2007)Cependant, de nombreuses personnes présentent des besoins de santé
complexes, c'eskdire une duation qui combine plusieurprobléemes de santé
chroniquessimultanémentdes problemes de sam@entale et/ ou une vulnérabilité
sociale(Hudon et al., 2018)Ces rsonns se retrouvent souvent dans la catégorie des
patients considérés comme étant giends utilisateursp u i sllgsusé présengnt
frequemment dans les établissements de gamié recevoir des soins. Une définition
r®currente dans | a | itt®ratur e qupesisitds ~ | 6L

| 6urgence ou pl us (Kreg, HudameChopikardj SoRuUwuUr,d e 1 2
2016)Se pr ®senter 7 leb urbguenn cqgoel resewoir dpsasomani t  ° t
pui sllgsnd® ont mal heur eusement pas llekmémesout i | :
adéquatementHill, Joubert, & Epstein2013) La prise encharge @ besoins de santé
complexe peut entraineidmp or t ant es di f fautogestiot{BRrsachaet ni v e
al., 2011) La complexité améene égalemets défis importants liés aux soins, un
fardeau de taches immense pourpesfessionnels de la s@mwt des colts exorbitants

pour le systéeme de la sarff&chaink et al., 2012)

Les infirmieres sont constamment confront@etsavailler avec cette clientéle, que

ce soit en milieu hospitalier, aux serviec



domicile, etc. Elles ont donc une grande part j ouer dans | e souti e
auprésdecespersonnes s out i en éstdédieommeo gest i on
«l bapport syst®matique de services doé®dL
par |l es professionnels de | alesant® (et
compétences et la confiance des personnes a gérer leurs probléemes de santé,
ceci comprenant une évaluation réguliere des problémes et des progrés, une
définition conjointe des objectifs et un soutien a Esolution des
probléemes» (Conseil canadien de la santé, 2012, p) 7
De bonnesconnaissancepar rapport aux partidgarités del 6 aut ogesti on ¢
personnes présentant des besoins de seomdplexes petent grandementaider
l 6infirmi re 7 souteni apestnneaacncso mMpaagwntea g easdt
ses maladies chroniqud3ar conséquent, il est importartadcroitrela compréhension
des caractéristiques déalitogestion pour cette clientele, pour qui la norme actuelle de

soins en ce qui concerne la prise en char@mel seule mathe peut ne pas étre

appropriégBayliss, Bosworth, et al., 20Q7)

Certains auteurs, tlque Noel et al. (2007)ont exaniné les besoins
doappreddastsagesti on des personn®aylisspr ®s en
Ellis et Steiner (2007¢t Coventry, Fisher, Kenning, Bee et BowW2014)ont identifié
certainedi f fi cult®s rencontr ®es par | es persor
chroniquesmultiples au quotidienSevick et al (2007)ont identifié les approches
potentielles ° adopter pour soutenir | 6au
déune mal adi e BtabthkoceehMill(2a0E4)ont égalameny fait une analyse

thématige qualitative portardurl es d®f i s de | 6autogestion |



plusieurs maladies chroniques. Cependant ,
unique de ce que pensent les personnes du fait de vivre avec de multiples maladies
chrongues.Toutes ces recherchest étudié spécifiguement des personnes en situation

de multimorbidité. Par ailleurs, aucun auteur ne semble avoir étudié le concept
ddbautogestion chez | es personnes ayant de:¢
unmodeé t h®or i que pr o pestien, @ uwui erddacpegent ddd@au tam t
plus pertinente puisqubdelle vise ° appr ®h
chez cette <client |l e particuli re ° part

| 6 a estion e ainsi, tenter de combler le manque de connaissances a ce sujet.

Cadre théorique
Cette ®tude sdinspire de |l a propositio
essentielles dodaut oane(8003 Gen modeleproviemtrde ¢tp et H
discipline infirmierec e q u i l e rend do6 aanmémairele gohceps per t

ddbautogestion a ®t® d®cr it comme comport a

soit la gestion médicale( | a pri se de m®di ¢ a me n tal, | e S
l 6uti |l isati on ,hdgastion @&maotibormdllggui ensiste a fare face aux

s®quel l es ®mot i onn eetld gestiondle rél{ow I® peesbnnecdbitr o n i
sOi mpliquer afin de maintenir, potemensp di f i e

(Lorig & Holman, 2003) Ces m°mes auteurs ont ®gal em
revue de la littératureq ue | 6 aut o g sExscompétences esspntie)lewit fa

mise en actiorfapprenire a poser des actions dans le but de changer un comportement,
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un état) la prise de décisien(prendre des décisionau quotidien en réponse a

| 6®v ol ution ,ldeé®\V elus p pmepdreamtiategdti@Eantervenantétre

en mesure @ formerun partenariat avec leurs professionnels de la sahté)a ut o
adaptation( ut i I'i ser l es comp®tences domémeogest:
comme il convient)l udilisation des ressourcésapacité a trouver les bonnes ressources

pour les accompagr dans le suivi de leur condition chroniqu)la résolution de
probleme(réussir adéfinir le problemeag ®n ®r er des sol uti ons po:
|l a famille et des professionnels de | a sa
(Lorig & Holman,2003)La Fi gure 1 repr®sente | e mod |

Lorig et Holman (2003).

Prise de décision

Développement
d’un partenariat
patient-
intervenant

Mise en action

: Résolution de
Auto-adaptation problémes

Utilisation des
ressources

Figurel: Mod | e t h®or idglomgetHelmdnd aut ogest i
(2003 [adaptatioribre]
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Cette proposition théoriques e r v i de cadre de r ®f ®rence
|l es di ff®rents aspects de | 6autogestion
santé complexes tant mland e | 6 anal yse th®matique de | a

recension des ®cr pldnde ladcelleceet ni®m okdedSrdmmaégsuybsaeu

empirique auprés de cette population.

Pour bien gérer sa maladie, la personne a initialement besoin diersolas
professionnels de la sanf{éorig & Holman, 2003) Ainsi, cette recherche est fort
pertinente pour la discipline infirmiére puisgeedon la définition d®epin, Ducharme et
Kerouac (2017): «xLa di sci pl i ne infirmi re séint®tr
expressions, aumedes personnes, des familles, des communautés et des populations
qui, en interaction continue avec leur environnement, vivent des expériences de santé.

(p. 16). En ce sens, pour étre en mesdeebien accomplir sordle soit;de bien soutenir

| a personne dans ses besoins ddaut ogest.
caractéristiquede ce concept chez les personnes ayant des besoins de santé complexes.
Les infirmi res sont des act etiec edsoicvle@Gst ddabn
éclairées sur ce concept aupres de cette clientele spéghigseciation des infirmieres

et infirmiers autorisés de I'Ontario, 2015)

But de etlqgéestibnudd recherche

Cette étud apourbudte d®crire | es particularit®s
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ayant de besoinsds ant ® compl exes afin ddéam®liorer
infirmi res en | i en oadecette lclienteld a guestion e - | 6
recherchest la suivante Quel |l es sont | es particularit

ayant des besoins de santé compléxes



Chapitre 2:

Recensiondes écrits



Ce chapitre présente une analyse thématique de la littératuda soasr nue d 6
article portant sur | dautogestio@Getdes pers

article est publié dans BMJ Open Journadlepuis Avril 2019.
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Chicoutii

Objective The management of a complex health issue may lead to important self

management challenges. There is a gap of knowledge among:healinovidersn the

ways to offer selimanagement support to patients with complex ne@dasequently,

the objective of this paper was to identiffiaracteristicof selfmanagement among

patients with chronic diseases and complex healthcare needs.

DesignThematic analysis review of the literature

Methods We developed search strategies foe tMedline and CINAHL databases,

covering the January 208Dctober 2018 period. All articles in English or French

addressing selinanagement among an adult clientele (18 years and older) with complex

mi
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healthcare needs (multimorbidity, vulnerability, comjiigx frequent use of health
services), were include& t u d i adslresseld aethanagement of a single disease, or
that did not have any notion of complexity or vulnerability were excludeithematic
analysis was performed on the results of all artibleshree evaluators as described by
Miles, Huberman & Saldan@014)

Results Twenty-one articles were included. Patients with complex healthcare needs
present specific features related to -se#fnagement that can be exacerbated by deprived
socioeconomic conditionsThese patients must often prioritize care based on one
dominant codition. They are more at risk for depression, psychological distress and low
self-efficacy, as well as for receiving contradictory information from healthcare
providers. On the other hand, the knowledge and experiexucpsred in the pash
relation to heir condition may help them improve their sgldnagement skills.

Conclusions This review identifies challenges to selbnagement for patients with
complex healthcare needs, which are exacerbated in contexts ofesonmmic
insecurity, and proposes ategies to help healthcare providéester adapt their self

management support interventions to meet the specific needs of this vulnerable clientele.

Strengths and limitations of this study
- The analysis was conducted using a recognized conceptual mbdaifo

management.
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- There is a lack of consensus in the literature regarding the definition of patients
with complex needs, so we ensured that the selection criteria developed for this
study were broad enough to include a range of definitions for complexity.

- Alimitation of any review is the potential omission of relevant articles as well as

any unpublished material.

Introduction
A great majority of patients who consult the healthcare system worldwide present one or
more chronic diseasé€Bayliss, Bosworth, et al., 2007/Responsible for 63% of deaths,
chronic diseases represent the first cause of mortality in the woOnganisation
Mondiale de la Santé, 201 Tharacterized by periods of stability and deteriorations, the
health condition of people with chronic diseases requires constant attention by the
persons who are affected, as well as by thwise surround them, in order to manage
symptoms and consequences. Persons living with chronic diseases must develop self

management skills.

Selfmanagemenh as been defined as At he practice
and perform on their ownehalf in maintaining life, health, and wdleingd a n d
fideveloping the skills needed to devise, implement, evaluate, and revise an

i ndividualized pl @rem,fl94L) Sefinanagamrtent ineorpazatea n g e 0
an array of skills that a person must possess in order to take charge of his or her health.

Lorig and Holman(Lorig & Holman, 2003)developed a theoretical model for self
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management involving three seffanagement tasksnedical management, emotional
management and role management. According to this modemasligement requires
six selfmanagement skills in the patientdecisioamaking, actiorplanning,

development of a patidgifrovider partnership, setéiloring, resource utilization, and

problem solving.

To date, seHnanagement has mainly been studied in the context of a specific chronic
disease even thoughthe mangement of a more complex health issue may lead to
important seimanagement challengéBardach et al., 2011; Bayliss, Ellis, et al., 2007)
Therefore, there is a gap in knowledge on the ways to offemsgihgement support to
patients with complex needSevick et al., 2007)Providers constantly work with this
clientele whether ibe in hospitals, emergency services, medical clinics, in homecare,
etc. Thus, they play an important role in selfitnagement suppo(Association des
infirmiéres et des infirmiers autorisés de I'Ontario, 2018)owever, the scarcity of
knowledge on the specifics of selfanagement among these complex patients can be
detri mental to healthcare providersoé capac
patients in the selihanagement of their chronic condition€onsequently, it is
important to increase our understanding of the characteristics eaharligement for

this clientele, for whom the current norm for care in regards to the management of a

single disease may not be appropriéBayliss, Bosworth, et al., 20Q7)

The aim of this paper was to review the literature to identify the characterisse-of
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management among patients with chronic diseases and complex healthcare needs.

Methods
Design
A review of the literature including quantitative, qualitative and mixed studies was
conducted onpapers addressing the seiinagement of persons with coexl
healthcare needdVe followed the same synthesis process of the thematic analysis

published in 2012 by Hudon et al

Search methods

We conducted an electronic literature search in the Medline and CINAHL databases, for
articles in English and in Frengublished between January 2000 and October 2811.8.
information specialist developed and ran the specific search strategies for each database.
The following MeSH terms and keywords were usesdf-care OR selinanagement OR
selfmonitoring AND multimorbidity OR comorbidity OR vulnerability OR complex*

OR multiple chronic diseases OR multiple chronic conditions OR frequent users OR
high usersWe also examined articles found in the reference lists of collected articles

(hand search).

Data colledion
All search results were transferred to the Endnote X7 reference software and duplicates

were eliminated. Articles retained had to respect the following criteria: (1) refer o self
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management, (2) among a clientele with complex healthcare needs (onlidiity,
vulnerability, complexity, frequent use of health services), and (3) in a population of
patients eighteen years and older. One team member (APGL) read all titles and abstracts
to exclude articles that were clearly not eligible. We excluded refesethat did not

meet our inclusion criteria and retained all other references for complete evaluation.
Two reviewers (APGL and CH or APGL and MCC) independently appraised the full
text of the retained papers to identify potentially eligible articlescrBEancies between

the two reviewers regarding the inclusion or exclusion of papers were resolved by the

third evaluator.

Analysis and synthesis

A threestage review and thematic analysis of qualitative, quantitative and imixed
methods similar to Hudon ef. (2012 was undertakefHudon et al., 2012)First, the
literature was reviewed and all selected articles were imported into the NVivo 11
qualitative analysis softare. Second, analysis was performed on the results of the
articles by three evaluators described by Miles, Huberman @tildana2014) (Miles,
Huberman, & Saldana, 2014jth the Lorig and Holman modethfee seHmanagement
tasks and six selhanagemendkills) as a guidéLorig & Holman, 2003) Excerpts were
extracted from each of the reviewed articles and classified according to the self
management skills and tasks particular to patients with complex reeeds. Third, a
second reading of the collected excerpts and familiarization with the data allowed for the

identification of emergent themes. Pair debriefing, and team validation minimized the
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influence of researcher subjectivity and preconcept{@rsswell, 2006) This was an
iterative process where inggetations of the data extracted from the articles were
validated, and where disagreements or questions were discussed and resolved by
consensus among the three evaluators.

Results
Included studies
Figure 1shows the number of references found at eacle sthghe selection process.
The search strategies identifi@di92 references, of which 98ere kept after removing
duplicates. The majority of these references were rejected because they addressed the
selFmanagement of a single disease and did not cor@ay notion of complexity.
References found through hand searching (n = 3) were also included, for a total of 60
potentially eligible references. Sixty papers were read completely. Of these, 38 articles
were excluded after the full reading step: 15 ditdlaomtain any notion of complexity in
the studied population; 11 did not address-selhagement9 did not address the
challenges of selfnanagementl was an editorial and 2 articles were on the validation
of a measuring tool. A final sample of 22ticles was retained. Tabletesents the

characteristics of the included articles.
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Table 1

Characteristics of the articles included (n = 22)
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Number of
articles

Type of publication/study design

Qualitative studiegBayliss, Ellis, et al., 2007; Clarke & Bennett,
2013; Coventry, Fisher, Kenning, Bee, & Bow2014; Eton et al.,
2015; Morris, Sanders, Kennedy, & Rogers, 2011; Restorick, Bet
Beckette, 2017; Roberto, Gigliotti, & Husser, 2005; Sevick et al.,
2007)

Quantitative studieBower et al., 2013; Gallagh, Donoghue,
Chenoweth, & StehnParbury, 2008; Harrison et al., 2012; Hill et al.
2013; Islam, McRae, Yen, Jowsey, & Valderas, 2015; Noel et al.,
2007)

Mixed methodgBardach et al., 2011; Leach & Schoenberg, 2008)

Recommendations of a working gro(iayliss, Bosworth, et al.,
2007)

Reviews(Bratzke et al., 2015; Dorsey & Murdaugh, 2003; Hujala,
Rijken, Laulainen, Taskinen, & Rissanen, 2014; Liddy, Blazkho, &
Mill, 2014; Novak, Costantini, Schneider, & Beanlands, 2013)

Principal authors location

United State¢Bardach et al., 2011; Bayliss, Bosworth, et al., 2007
Bayliss, Ellis, et al., 2007; Bratzke et al., 2015; Dgr&eMurdaugh,
2003; Eton et al., 2015; Hill et al., 2013; Leach & Schoenberg, 20
Noel et al., 2007; Restorick et al., 2017; Roberto et al., 2005; Sev
et al., 2007)

United Kingdom(Bower et al., 2013; Coventry et al., 2014; Harrisc
et al., 2012; Morris et al., 2011)

CanaddqClarke & Bennett, 2013; Liddy et al., 2014; Novak et al.,
2013)

Australia(Gallagher et al., 2008; Islam et al., 2015)
Finland(Hujala et al., 2014)

12
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Table 1

Characteristics of the articles included (n = 22) (suite)

Complexity referred to in the article

Multimorbidity (Bower et al., 2013; Bratzke et al., 2015; Coventry 10
al., 2014; Harrison et al2012; Hujala et al., 2014; Islam et al., 201!

Liddy et al., 2014; Morris et al., 2011; Noel et al., 2007; Restorick

al., 2017)

Vulnerability (Bardach et al., 2011; Clarke & Bennett, 20D8rsey 6
& Murdaugh, 2003; Gallagher et al., 2008; Leach & Schoenberg,
2008; Roberto et al., 2005)

Complexity(Bayliss, Bosworth, et al., 2007; Bayliss, Ellis, et al., 7
2007; Etm et al., 2015; Hill et al., 2013; Novak et al., 2013; Restor
et al., 2017; Sevick et al., 2007)

Frequent user@ower et al., R13; Gallagher et al., 2008; Hill et al., 4
2013; Noel et al., 2007)
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Characteristics of selfmanagement by patients with complex health needs
Five main themes emerged that describe the distinctive featuresf-ohaghgement in

these patients.

Need for prioritization of self-care. Prioritization of seHcare is an important self
management challenge for patients with multiple chronic diseases. When the number of
self-care activities or tasks to accomplish surpasses the amount of time available,
patientswill establish a daily plan around the management of their chronic conditions
(Restorick et al., 2017)and must inevitably determine which se#re activities to
prioritize. Patients with multimorbidity pridize selfcare activities based on the

identification of one dominant conditigBratzke et al., 2015)

Three types of conditions are more frequently identified as a dominant condition: a
poorly controlled condition that tends to cause important exacerbations or negatively
affect the control of other conditions, a cdmh that cannot be controlled solely by
medication, or an unstable condition for which it is impossible to anticipate dady self
management needs. The patient is more likely to adopt-anseligement strategy if he

or she thinks that it wilbenefit moe than one conditio(Bayliss, Ellis, et al., 2007;

Bower et al., 2013; Leach & Schoenberg, 2008)

Lack of motivation and greater risk for depression Patients with complex needs may

experience less energy, and lack time and motivation to take part-imassdigement
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activities(Coventry et al., 2014; Hill et al., 2013)hey report feelings of sadness, anger

and anxiety related to their illnegRestorick et al., 2017)They are more at risk for
depression(Hill et al., 2013) The emotional impact of disease can play rapartant

role in decisiormaking. A depressive state may give patients the impression that they
will never be capable of participating in saetitnagement activitigBratzke et al., 2015;

Morris et al., 2011)Even when patients are committed to adopting healthier lifestyle
habits, theyadmit that depression could delay them from taking a¢@oventry et al.,

2014; Harrison et al., 2012; Hill et al., 201B)they focus on their inability to control a
situation, patients tend to ruminate on the negative aspects of their health status and sink
into emotional distress which prevents them from takipgropriate action when faced

with a problemLeach & Schoenber@008)

Increased risk of presenting poor sekefficacy. Self-efficacy is an important mediator

of taking action. PeopktebbscaeVieebl abbufitl
to produce designated levels of performance that exercise influence over events that
affect their i veaey dheedet ¢ hminke amadw mot i
b e h a(Bamdura, 1994)Patients presenting numerous comorbidities are more at risk

of presenting poor se#fficacy (Harrison et al., 2012)A person with low seléfficacy

may experience difficulty in taking action to change lifestyle habits or in prengtite

exacerbation of symptoms, leading to frequent hospital {(Saflagher et al., 2008)
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Patients living in situations of poverty often perceive that their poor health status is the
norm, which greatly limits their motivation to improve their hea({tboventry et al.,

2014) Patients with multimorbidity living in nderprivileged neighborhoods have lower
expectations in regard to health and aging than patients from privileged neighborhoods

(Coventry et al., 2014)

Increased risk of receiving conflicting information. Patients with complex careeads

are more at risk of receiving conflicting information on the management of their diseases
by the numerous health professionals that they (Bsstiss, Bosworth, et al., 2007,

Liddy et al., 2014; Morris et al., 201I)his can lead to increased anxiety and decreased

selFmanagement capacifiBower et al., 2013)

A personalized evaluation of learning capacity, behavcizeinge and the desire to
commit to seHmanagement, as well as regular monitoring, facilitates patient self
management. Initiating too many changes at one time may overload the patient and his
or her seimanagement capaci{ayliss, Bosworth, et al., 2007; Liddy et al., 2014)
Treatment goals should be selected based on patient motivation and willingness to

changgNoel et al., 2007)

Opportunity to use personal experienceComplex healthcare needs do not necessarily
require a new set of practices for each new diagnosis. Patients with complex care needs

can use the knowtige and personal experience acquired in the past and apply them in
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various situations to better manage their he@litidy et al., 2014; Morris et al., 2011)
However, economic hardship reduces structural and emotional capacity, which may
often prevent people living in economically precarious areas from adopting self

management behaviors that have synergistic eféectaany oftheir health issues

Discussion
This thematic analysis synthetized the theoretical and empirical literature on the
characteristics of selhanagement of patients with complex healthcare needs. This
clientelepresents additional sethanagement challengés regard to: the prioritization
of selfcare, a greater risk for depression or psychological distress, a greater risk of poor
selfefficacy and the risk of receiving conflicting information from healthcare
professionals. However, they can rely on theiowledge and previous experience

gained in other situation(€oventry et al., 2014)

Liddy et al. (2014) conducted a literature review aiming to explore barriers to self
management through the perspective of patients lwitiy multiple chronic conditions.

Of the 21 articles used in our thematic analysis, seven of them were also included in
their review. Common themes emerged from both studies, such as contradictory
information and high risk for depression. Our analysiso alsghlights other
particularities such as poor selfficacy, often observed in this clientele, and the fact

that patients frequently rely on past experience to adequately take charge of their health
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One of the main challenges of selthnagement is tharioritization of selfcare.Patients

with numerous chronic diseases are constantly confronted with having to make choices
amongst the care activities to prioritize. Most will identify a dominant disorder on which
to focus their effort¢Bratzke et al., 2015)n certain situations, the characteristics of a
conditionare in conflict with the management of others and the successful management
of a condition can hinder the taking in hand of anof(Bé&arry, Bishop, MosMorris, &
Kendrick, 2013) Patients will more easily accept émgage in seltare activities that

they consider beneficial to more than one of their conditiBayliss, Ellis, et al., 2007;
Bower et al., 2013; Leach & Schoenberg, 20@)cial issues and economic situations

will influence how patientgrioritize seltcare (Bosworth, Powers, & Oddone, 2010)

The healthcare provider can explore the reasons that guide thiszatant for a given
patient. Interventions may have a greater impact if the healthcare provider takes time to
explain the benefits of sefhanagement behaviours for the different conditions facing

the patient.

Depression and emotional distress may imps@fmanagement by decreasing
motivation, prioritization skills and problesolving. Negative emotions may also
decrease selfonfidence and se#fficacy (Lin, Burgess Jr, & Carey, 2012nddistress

is often present in this vulnerable clientélginkel, Schneider, Schmutzer, Brahler, &
Hauser, 2016; Fortin et al., 2008)lealthcare providers must remain vigilant during
their selfmanagement support adties with this clientele, for the quick detection of

psychological distress and the treatment of mental health issues.
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Patients with complex care needs reported receiving conflicting information from the
health professionals they consulted. Between 25% &0% of patients received
contradictory information on their diseases and their managef&é&tad, Carpenter,
Devellis, & Blalock, 2012)Receiving conflicting information from two sourcesttkize
person trusts can complicate selinagemen(iElstad et al., 2012)n order to help these
patients as much as possible, it is important that healthcare providers offer a
personalized evaluation of their needs, as asllproper follomup, and ensure good
coordination between their various health professiofdtel et al., 2007)Healthcare
providers can ensure coordination of the information provided by various health

professionals involup.ed in the patientds fo

Although the majority of studies report that complexity is an additional challenge-to self
management, thecoexistence of many chronic conditions can also become an
opportunity to call on past learning experien{ésllone et al., 2013)The healthcare
provider can help the patient become aware of the knowledge and skills gained in the

past as well as positive experiences.

Limitations
Our study presents some limitations. There is a lack of consensus in the literature
regarding the definition of patients with complex needs. We ensured that the selection

criteria developed for this study were broad enough to include a range of defifotions
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complexity. A limitation of any review is the potential omission of relevant articles as
well as any unpublished material. However, all necessary measures were taken to ensure
an exhaustive document review: our search strategy was adapted to vatehesses

and was developed in collaboration with an information specialist. Furthermore, we

identified additional papers by hand search.

Conclusions
Patients with complex healthcare needs are confronted with extra challenges with self
management, theskeing exacerbated in the presence of socioeconomic insecurity.
These patients must often prioritize sedire according to one dominant condition. They
are more at risk for depression, psychological distress and lowefSetfcy, as well as
for receivingcontradictory information from healthcare providers. On the other hand,
their previous experiences may help them improve theinsatfagement skills. Future
studies could empirically validate the results of this research and contribute to the
understandig of the experience of these patients. Healthcare providers can learn from
these results to better adapt their setfhagement support interventions to meet the

specific needs of this vulnerable clientele.
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Chapitre 3:

Méthodologie



Ce chapitre vise " d®crire | e d®roul eme
présentés: le type de devis de rechercha population cible et éghantillon;la collecte
des dnnées;| amalyse des donnéetes considérations eéthiquest les retombées

attendues

Type doé®t ude
La recherche qualitativeée type descriptive simpl&ortin & Gagnon, 2016¢stle
devis utilisé pour cette étude. Cetlevise a décrire un phénomene en particukdie
fournit de | 6i nf or nsaléesicanportaments lds eonditicnades ct ®r |
personnes et | | e per met |l a description (Foth&n conc
Gagnon, 2016) Cette recherche quakitive descriptivea été réaliséesous forme
exploratoire puisquodil sOagi tyse thématique mr oj et

également étééalisée préalablement sur le suj@étray, Grove, & Suttherland, 2017)

Population cible et échantillon
La population cible de cette étude est constituée de toutes les personnes ayant des
besoins de santé complexes qui fréquentent les servicssndede santé du Quéhéd.a
population accessible esbnstituée de personnes ayant des besoins de santé complexes
qui fréquentent les services de soins de santé du Saguaa®aintJean, ntamment

celleprésentant ungrande utilisatiolesservices@ ur gence ou doéhospit a
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L échanillon de 10participants a étéecruté a partir de la liste de patients ciblés
par le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) du
SaguenajLac-SaintJean comme étant de grands utilisededes services de soins de
santé, selon les criteres du CIUSSS,01i t avec Ssix vidroig es
hospitalisations ou plus dans une ann®e, €
les gestionnaires de cas du programme de gratildsteurs du CIUSSS)nt étéjugés
admissibles au programme gestion de cas en raisde la complexité de leurs besoins.
Cela ne constitue pas une population wunif
précédents, la situation de complexité desdnsde santédl 6 une per sonne est
de plusieurs facteurs reliéa la fois ~ sa condition de sant®
psychosociaux et économiques. Néanmoins, il est reconnu dans la littérature que les
personnes présentant une utilisatiartrae de services de santé sont représentatives
déune popul ation pr ®sent anRorermdski €t alh 80468 i ns d
Puisque | a recherche se d®rowlte ghadnunel ana
thématique de la littératura égalementété réaliséeet soumise pour publicatipn
nécessitant ainsi un investissement de temps imporitaat,été décidé de limiter
| 6®chantill on " 10 partici pant epepdant r pou

| 6 ®qui pe devoir &entuadlemenpaeursujvre sa collecte de données a

(@))

| 6ext ®r i euwprésedt ménmieed r e d
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Proc®dure dé®chantill onnage

Trouver des participants ayant des besoins de santé complexes pimipgnaa
cette ®t udétre up dédi.sEn csaevn®sr,® | 6 ®c hantparlchoxnnage
raisonné (Fortin & Gagnon, 2016) partir déune | iste ®tab
SaguenajLac-SaintJean, des personnes considérées comme des grands utilisateurs des
servicesde soins de santélLes participants répondant aux critere8 idnc |l usi on
dodexcl ueté abiés snrmatliste par lesgestionnaire de cas (infirmiére ou
travailleug s oci al e) pgdrogrammmade tiestidnada cas desgrands utilisateurs
dans 6 u res sik territoires du CIUSS$wuis ceuxc i demandai ent | 6aut
personnes bil ®es d o °espreer clotnRgawcitpRes der recheschdéi
étaient lesuivants. 1) étre agé 18 ansou plus;&@)es ur | a | i ste des gr
du CIlI USSS duaSSindyauaBm,agomprendre et sbéexpri
personnesvecdes troubles cognitifs ou des maladies mentales décomperiagas
exclusL 6 ®c h a nt foimé dliomnees e®d f@nmesetil y a euune diversité de
profils et de milieuxparmi ks participants choisis. | sbagit doessible popul
et qui correspond au profil recherdidrtin & Gagnm, 2016) Tous les patients qui ont
®t ® r ®f ®r ®achercheure paRdyestionnaim deecas ont accepté de participer

au projet.

Description de la méthode de collecte de données
La collecte de donnéegest faites o u s f o r mendiddoedesdni-deigée. e

Les participants ont été référés par les gestionnaires de cas du CiuSEfHuenay
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LacSaintJ ean sui te 7 & coardoconatiicd régiotmtuecantinuwnedes
soins, pui s r e-fherchaurekes gnieuesde goRttdéralliées det meai a
septembre 201 &llesétaientd 6 u n e d exim@liee da 4b pninutest ont étaites

par | 6@ercheéue.aAriti @@ d O ®l aborer |l e guide dobent
d®vel opp®es dan s troiseomhines de dabhesxep s @wampéatencese s
essentielles ddaut ogestion du mo d(volre t h ®:
Appendice A)Lesquestons du gui de piéiestées etaideesampre nt @t
des dewypatients partenaires afthe ssurgue cellesci étaient claires et pertinentes

Les entrevuesnt eu lieu a domicile etdans les locaux du CIUSSS du Saguebag

SaintJean a la convenance dparticipant.Les principaux obstacles lors de la collecte

de données ont été la difficuliéprévoir un moment pouencontrer les patients vu leurs
nombreuses occupations et rentens médicales. Egalemehta pr ®s ence doéun
d u r aunetdeslefdtrevues a rendu cell@lus complexe Aussi, une fiche signalétique
comportant degjuestions afin de décrire les caractéristigues sociogeapbiques des

participants était complétée (voir Appendice B)

Pl an déanal yse des donn®es
Léanal yse deeftlean®®se a PRO®i de du | ogi
L 6 a n aalétg staliséen trois étapes pour toutes les entrevud$ condensation des
données?2) présentation des donnges 3) formulation et vérification des conclusions
(Miles et al., 2014)De pl us, I 6 a n atilisgns @n calag®mixd@el ua i t en

décrit par Mileset al. (2014), en sebasant sur letrois domaines deaches et les six
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comp ®t ences definia dahsdegneodete ideorig st Holman (2003)Toutes

les entrevues ont été codifiees dans le logiciel NVRas, pur fac i | i t er | 6 ane
celleci a étéfaite saus forme @ matrices grace a ce méme logicléh croisement a
doncétécréé entre les trodomaines déacheset les six compétences6 a ut ogesti on
modele de Lorig et Holman (2003), permettant ainsi de classer les extraits des
transcripti ons ndhdtanohhouredese sip @ioemesp aqu 6 aut oc

comportaetune sp®ci ficit® chez la client 1|e

Critéres de rigueur

Pour assurer ldiabilité, les données trouvées pocinaguecompétenceont été
revues par la directrice et la calirectrice dumémoireaf i n de sbéassurer q
de trarscriptions des entrevues soieclassés dans le bon théme analytique. Les
d®saccords et | es quest iégalansenétévalidée@ansgsond i s c ut
ensemble paa directrice et la calirectrice du mémoirelLe fait que les entrevuegent
toutes été réaliséespar la méme personné | 6 ®t -chdrchaum) taefavorisé la
crédibilité. En notant et en enregistrant toutes les transcriptions telles que mentionnées
par les participants lors des mues dans le logiciel NVivo 11a kconfirmabilité a été
assuréeDe plus, la transférabilité est également respectée puisque les caractéristiques

des participants sont bielécritesdans la section résulgat
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Considérations éthiques
Cette ®tude a ®t ® approuv®e par | e Comil
SaguenayLac-SaintJ ean (voir Appendi cdJQADet CIUSSES vertu

du Saguenajac-StJean(http://recherche.ugac.ca/entenigacet-csssde-chicoutimil).

Un consententd libre, éclairé et contina été obtenup a r | 6 -@herchéurcden t e

projet de recherche a é#xpliqué en profondeuraux participants afin que cewx

puissent évalueconvenablement les risques et bénéfices de leur patimn. Des

explicdions claires et précises ont étbnnées, dans ufangage adaptéet les
participantsont eu tout le temps nécessaire pour lireflor mul ai re ddéi nf or r

consentemer(voir Appendice D)

Les participantsquvaiet se retirer en tout temps, ¢
subir de critiques, de pressions ou de représalllans le cas ou un participant aurait
exprimé une détresse psychologigpendant ou aprés laréak at i on de | 6ent
mécanisme de référenceleur gestionnaire de caavec leur autorisation, était prévu
pour que celuici assure usuivi adéquat. Les participardst ététraités de facon juste et
équitabeé aucune r el at iétabhe eatre d® ® to ueckhemcheteat ks @t ®

participants lors des entrevues.

Les données serordonservées sous clé dans le laboratoire de recherche en
sci ences i nfir miMaud€hristideeChouidatd QikeCtricp demecherche.

Les seules personse q U i y auront acc sedeogecherche ets men


http://recherche.uqac.ca/entente-uqac-et-csss-de-chicoutimi/
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ceuxci ont signé un engagement a la confidentialité. La destruction sécuritaire des
donn®es se fera cing ans apr s que | es r ®s
étreutilis6 °~ dbéautres fins que | a recherche en
au Comit ® dIGS8Ss.Hhesparteipadis) peu@esnoir acces a leurs propres

données etellesci peuvem étre retirées en touttemps. Lancbi dent i al i t ® et
ontéér espect ®s, |l es donn®es recueillies tel
mémoire de maiti s e de -cheicleteund ipeuventen aucun cas mener a

6i denti fi cat pusque pouw dépomindlisdes iemiravaesun numéro de

participant a été donfé chacuneDdo6el ues | orsqudi l y a\

extraits d@iontétdsapprimés, Cc e u x



Chapitre 4 :

Résultats



Les caractéristiques des pamp@nts ainsi que lesrésultatsbt enus sui t e
des entrevues individuelles sont présentés dans ce chapitre. Les themes généraux qui ont
émergé des entrevues individuelles ont été regroupés selon les six compétences
déaut ogesti on dtHolmaa (ROOB)Rourdaeprédemtatian gles résultats,
les trois domaines de taches du modéle théorique onttétfréa directemerdans &

description és compétences.

Caractéristiques des participants

Au total, dx participants ont éténterviewés. Lelableau lprésente les principales
caractéristiques des participants. Les participants étaient des personnes ayant des besoins
de santé complexes demeurant sur le territoire du Sagli@ceyaintJean. Comme la
tres grande majorité de la population de eetigion, tous les participants étaient de
nationalité québécoise. Septsur@t ai ent des f e mgeeétaitde@5d moye
ans. Six sur dixavaient complété leurs études secondaires. Six sur 10 étaient déclarés
invalides en raison de leurs problsme de s ant ®. Cing ®taient m:
avaient un revenu familial supérieur a@ID$, alors que quatre autres avaient un revenu

familial inférieur a 20000%$.
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Tableau 1

Caractéristiqgues sociodémographiquesliniquesdes participants

P1 P2 P3 P4 P5 P6 P7 P8 P9 P10
Sexe F F H H H F F F F H
Age 67 57 55 73 87 52 73 78 55 57
Maladies MPOC, HTA, FM, Douleurs HTA, DLDP, Douleurs HTA, IR, MPOC, Diabéte, Arthrose,
chronique HTA, hernies chroniques DLDP, Asthme chroniques diabéete, diabéte, IC, cystite hernies
DLDP, FM, discales asthme Maladie chronique arthrose MCAS, IC apnéedu chronique discales
épilepsie chronique Huntington et MVAS  sommeil
Etat Divorcée Encouple Divorcé Célibataire  Veuf Célibataire En couple En couple En couple En couple
matrimonial
Scolarité Primaire Secondaire Secondaire Primaire Secondaire Secondaire Primaire Secondaire Collégiale Secondaire
partielle partielle
Occupation  Ala Ala Ala Ala Retraité Ala Retraité  Retraité Ala Ala
maison maison maison maison maison maison maison
pour raison pour raison pour raison pour raison pour raison pour raison pour raison
de santé desanté desanté de santé de santé de santé  de santé
Revenu 15000a 10000a 15000a 20000a 30000a 20000a 60000a& 60000a 75000a 75000a
15999% 14999% 15999%  24999%  39999% 24999%  74999%  74999%  99999%  99999%
Personnes 1 1 1 1 1 1 2 2 2 2
vivant avec
ce revenu

*DLDP : dyslipidémie; FM: fiboromyalgie; HTA: hypertension artérielle; 1G insuffisance cardiaque; IRinsuffisance rénale; MCASmalade cardiaque
athérosclérotiquayiPOC : maladie pulmonaire obstructive chronique; MVASaladie vasculaire athérosclérotique.
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Caract ®ri sti quespadigparnts aut ogesti on
Mise enaction
Faire des actions pour prendre sa santé en main semble étre trés ardu pour les
participants Leur quotidien est rempli de taches a réaliser, mais plusieurs ne semblent
malheureusement pas parvenir a toutes les accomplir. Bn adffeainsrapportent se

sentir constamment épuisés, fatigués ou stressés, ce qui leur procure un sentiment

doéoincapaaipp®r pamaux soins qubexigenis | eur s
connai ssent | 6i mportance dennmngernde faireaa dr e
| 6exercice, bref de suivre | eur plan de t

d 6 ® n dlgogtisaiyent beaucoup de difficdt& les accomplir.

Non, cbest s%Ur que je pourrais mieux m
Fétesj 6ai une faiblesse terrible, je ne s
Qui , je veux marcher, je veux aller m ¢
comment je vais faire honnétemedd ne suis pas capable, je suis trop

fatiguée.

Etant vulnérables, ces personnes vivent égalenbe@ucoup de stress et
déi nqui ®t ude par rapport naleuxsitaton devsanté®s d e
Ell es peuvent m° me, pour certaines, sombr e
l a planification et |l a mibsetegepliiace desl

prennent trop de place et dépassent leurs compétences.

Qui , cela mobest arrive® de faire des d®
| our d, qguand | es soins, puudsa tout | O«
sdboccuper ,tdéoutarréted a i l e go¥%

Jenesuispasstresskeai s ° force dbéavoir toutes s

stresse.
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Lorsque ces personnesix besoins de santé complexesnt | a chance dboé
pl ans d®taill ®s et i ndividual i s®s des soi
prendre leur santé en main, celi@ssoient leur stress grandement diminué, entrainant

par le fait méme une plus grande motivation a séreneh action.

Joai un plan de soins [é] je ne vais p
suis en infectionpuis que je le sais, ils me font venir tout de esusn

soins de courte dur ®e, j e-laméeein vais |
mieux, parcequejsai s que quand que | ob6ali guel qu

aux ressources.

Prise de décision

Les personnes présentant de besaénsathté complexesont atteintes de plusieurs
maladies chroniquesls doiventdoncprendre des décisions quotidiennement en réponse
aux changements de leur état de santé. Le processus décisionnel est enclenché
frequemment chez ces personneisce, particulierement lorsque leur santé va moins
bien Par exemple, une journée ou leur diatestdébalancé, leur tension artérielle trop
haute, leur asthme mal maitrjsé el | es vont °tre amen®es

prioriser comme taches et activités, et ce, en fonction de ce qui est le plus important pour

elles
Coest | a g,lpascnea,marthele clhaudai s m° me si c o
doul oureux parce que -a mobdai de.
Pour la majorité, celles i menti onnent qubell es prttne

prendre des décisions qui ne seraient pas éclairées, étant donné leur état précaire dd a la
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fatigue etal 6 anxi ®t ®. Dans ces moments de vul n®

peu outillées pour faire des choix sur les actions a poser.

Jobai pens®, guanddibteligence Alars, jmpardéfere j e nod ali
resterici, me reposer comme fl aut , et attendre doall e
prendre des d®ci sions, parce qud” un mao
pas de souffle. Ce ndéoest pas |~ que tu

Je me rendais encore plus malade a essayer de me guérir, mais
mai nt en amentappriéalachgurriase quand | 6ai une |j
je ne vais pas bien, je me repose. Je me dis que demain sera une
meilleure journée pour me prendre en main, que la, cela ne sert a rien.

Avant mon dieu, tout ®tai paslhiemi t, mai s n
Lorsque les participantse sentent dépassés par tous les impacts négatifs
gubengendrent | eurs niombredeanprpbls mea fer

prendre des décisions et de faire les actions nécessaires pour se soigner. lls ont leur
facon a eux de se changer les idées, de se faire du bien. Les partitipatidsnaient,
entreautres faire des activités ques passionnent (lecture, jeu de cartes, véhicule tout
terrain, cuisine, etc.)lls disaient également e ncont r er des goens (u{
participer a des rencontres de groupe avec des personnes qui vivent dans la méme
situati on qgu 0 #etde.les Beehdee, da leyp changer les idées, de les
rendre plus stables émotionnellement, et par le fait méme, les amene a prendre de
meilleures décisions.

Quand tout va mal dans ma santé, que je suis anxieuse, je me donne un

petit coup de pied puige fais un peu de popote. Mon mari chiale, mais

j6en fais pareil., parce que e sais qu

fait vraiment du bien.

Quand cela ne va vraiment pas bien, je vais faire mon-tasspareil.

Au contraire, cela me fait du bies,el a mdéoccupe | e cervea
moins concentrée sur mon mal et je réfléchis mieux.
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Développementd 6 un par t e niateniermant pati ent
D6un clt ®, certains participants ont

professionnels de la santé, ou encore uneiggalgtlus ou moins facile avec leurs

m®deci ns. Ainsi, ne se sentant-cip,asl d®psaqgu bR
guestionnement ou un probl me sobest pr ®s e
simplepoureu®t ait de se rendre ° | 6urgence.

Pa ce que, essayer de parler avec mon m(

demandé pour avancer mon rendems, parce que mon rendeaus,

ell e méa dit, cobest dans 2 mois et j e

avanc® doéune :jmeririnfin®ef, pujs easuis allé a
| 6ur gence.

D6un autre <c¢c!lt®, | or s quees paewe quEpe sl @ N nes
professionnels, elles ont un discours complétement différent. En ayant des plans de
services individualisés pour elles et un acces fadiéeiamédecin, infirmiére ou autres
professionnels de la santé, elles ont une meilleure confiance en elles, de meilleurs outils.
Lorsquodun plan de services pr®cis est inst
grande diminutia de leurs visitesk 6 ur genc e .

Oui , cdbest 1 nst a+tbram lisnoatifait tne reecontre depui s
do®qui pe avec multiservices si tu veux

En tout cas, on était la aussi en réunion, on a tout analysé mes besoins
ensemble. Il y a des démns qui ont été prises, puis tout le monde était

bien dbéaccord. Fait que cbest -a, | oai
appell ent, gui est sur une f queill e, pui
] 6ai mo i aus s ila, je Deequig pls jamai retduménd s

| 6ur gence.
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Certains participants ont également soulevé le fait que la communication et les
liens entre les différents professionnels de la santé qui les suivaient étaient bons. Ainsi,
pui sque | 6i nfor mat i on s divers prafdsstonnald® tpsanté,e me n t
cela évite que les personnes soient placées dans des situations ou elles recoivent des
informations contradictoires de la part de leur médecin de famille, infirmiére, médecin

spécialiste, etc.

Oh non avant, ben je vaisi r e, cdbest une femme qui d e
des questions avec | es poudnoalsl gri nhal o
son bureau au CLSC.aMi s pour mes poummesais asteur,
pas si cbest une infirmi repussi quOi , ma
j 6ai besoin déantibiotiques, elle t® ®p
est capable.

Léinfirmi re est toujours en connexion
équipe eux.

lls se respectent mutuellement.

Auto-adaptation
Les participants ontapporttavoi r acquis de | 6exp®rienc
état de santé. lls sont donc devenus meilleurs pour gérer tous les soins qui y sont reliés.
Ainsi, |l es propos des par tepersopnayarttdgjaguer met t
sbadapter ° des c o n etiquireginus nodveau giagnosti® a nt
peut se sentir mieux outikép o u r sden o0cCcCcug@mparatieech@a at e me
g u e | qui Gegoibun diagnostic pour la premiere fois.

Cela faitnre®end i g ndedhrs,afaitique jel suis rendue
une vraie infirmierel es i nfirmi res me Hbsent que |

On est meilleur, mais, peétre que si tu pars de 0 a 10, bien, tu es dans
le56, tu es capabl e quawnmuvead,puesdej e bi en t
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parce gque quand on est bien entour ®,
découvre des techniques, puis avec les ressources qui nous sont offertes,
cela aide a mieux prendre tout cela en charge.

Cependant, la multimorbidité peut entrainereunvalidité, une réalité durement
vécue par les participants. En effet, lorsque eduperdent leur emploileur estime

d 6 eméres chuteils deviennent alors plus vulnérables. lls se sentent moins aptes a

g®rer toutes | es tadeurs prablérded desant@é.gesti on r el i
Oui ] 6ai arr °t
plus capable d

me sens bon a rien.

® |l e travail, pui s bon,
e faire tout seul , cOest

Les problénes de santé nuisent également a la réah t activites ali@aravant
pratiguées parek personnes. gllesc i se Vvoient fr®guemment
changer ou doéarr°ter l eur s activit®s en
psychologiques de leurs maladies. Il devient méme difficile ptlas de prévoir des
activitésou voyages a long terme, puisque leur état de santé est instable.

Oui, on jouait au hockey, on jouait au baHoalai, on jouait a toutes
sortes dobéaffaires. Mai s, " un moment d

gue ¢a suit pls.

[ Rires] € Ah mon [ileg la sant§ étaat asdez poar®,t ai s
j6all ais ° 1 0606ge dobor, tous | es mercre
plus capabl e de marcher. l'l's me traina
j 6ai me joujedaianmx Icarhiesdguwl 6 @ae sgil € ,de¢ e
le faire.

Bi en, cobest parce que je ne suis plus

terme, a long terme, je veux dire. Faudrait que ce soit a court terme, puis
j e nbai pas | 6 ®n eroyréalisesnoon affgeire.t pour or ga
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Avec | es ann®es doexp®rience, chacun sbo

fa-ons @eo0dlalr@®gegeanu ntlgasriombregsenndaladies. Le lacher prise est

une strat®gie dbéadaptation utilis®e.
Jobai V I ai nthemprise, pyispje le ferai dénf@in. Avant, mon
di eu, tout ®tait fait, mon | avage, main

Utilisation des ressources

Les personnes rencontr ®es ont rapport®
d 6 érét ta accéder aux ressoes (hternet, livres, feuillets, infsanté, centres
sp®ci al i s®s) ou -~ utiliser celles qui | eu
simple de se rendre © | 6urgence ou de voi
Cependant, les participgs qui ont finalement décidé de se prendre en main et
déaccepter | 6aide offerte par | e syst me
avec |l esquelles ils sont devenus rapideme]

leur santé au quotidie

Mai ntenant , j e ous &$ jsursajel rencoatre tdesegéns T
comme toi, comme moi , nNdéi mporte qui gL
probl mes d 6 angotlas snepeut distuies avececest e mp s

personnes, on peut diner la, on améne notre lunchdiree la le midi.
Cela fait vraiment du bien.
Pour | a plupart, |l Gutilisation des ress
les infirmieres des cliniques médicales, les difféerehtesgnes doéai de t ®l ®p
font finalement une grande différence puisque des participants ont relaté avoir dsninué

grandement leurs visites aux urgences. Avec le teifgpgnt développé de bonnes
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stratégies, comme de consulter une ressource en lagsealle confiance et qui saura

répondre a leur besoin.

Ok, cela a vrai ment facilit®, parce qlt
toutes pareils. On a quel que <chose, on
cela fait que la, avec ce plan de soins, les visites ont dimieuée vais

plus ° |l O0urgence du tout. Quand je sui s

sais qui appeler et quoi faire.

L © [Bom du gestionnaire de das s 6 e st arrang® avec moi
pour ne pas all er 7 [dom durggstonareede | e v ai s
cas] 1 valapmeldédéuné infirmi rég dans une
puis il va avoir un renderous. Souvent, elle regle des petits bobos sans

passer parlemédegmai s -a fait 2 ans quodell e nodd

ne marchait plus, elleeu quelque chose, elle a été obligée de partir.

Toutefois, la navigation a travers les différentes ressources présentes dans le
systeme de santé, ainsi que leur accés demteure défi auquel les participants

rencontrésse voient souvent confrontés.

La clinique de la douleyrou, mai s sauf que -a peut pr el
ans, fait que moi je suisretournéd @madpaa | ongitldmps, | O6ai
vais tuer quel gqudun, cbest i mpensabl e ¢
2 ans, -a se peut pas (cbest l ong) fa
retéléphoné lpas pourdré e ssayer dbdédavancer, puis to

fait rien de plus.

Puis pour mon asthme, ben cbest | a m° me
nemesenta Vvr ai ment pas bje eais allerpvairiles | ©  j 6 al
m®decin, je me sens pas bien, jo6ai pri s
la, ben béte, elle me ditmais la Madame, dans cet ékatvous devriez

aller 7 | 6urgencel adf@aet Questl | eacqudord
®viter dbéaller ° | 6urgence.

Résolution de problémes
Lorsqudoils ont commenc® ° tre mal ades

solution © | eur probl me ®tait bien souver
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qui, au fil du temps, ont été bien soutenumt su développer des compétences

ddoaut ogestion. l'ls en sont arriv®s ~ r®gl
ressources quodoils d®tiennent . I 1's ont c ha
doarntfero une situation critique. Certains \
confiance, ou "~ des ressources profession
services, il's vont s 06 isunvenuasians ke padsé,eon m@&r i e N C ¢

ils vont adapter ou modifier leur mode de vie en fonction du probleme.

Cela fait | ongtemps que je ne suis pas
crisespareillescomme avant, maisjgeméen vai s pas =~ | 6h?tpi
qguoi faire pour mon problemean nt enant . Joai mes caln

repose et je sais que cela va passer.

La,nom dadmnr mi er en gestion de cas] sbes
- a, pour pas aller © | 6urgence quand | ¢
régler seul, je vais appeler S, Sesd sayer de mbéai der et si
pas il va appelem[ 0 m didfitmiere dans une cliniqgue médicale] puis

il va avoir un rendexous.

Bien oui, joall ais beaucoup ° | ur genc
plusieurs trucs. Oni rdeesvi oot r bmdmai dedrai q
ndbavais pas avant. I'l's mdéont expliqu® (
Quand | d6ai des probl mes, je prends m:
machi ne, puis | 7, guand | O6ai tout pris

| 6ur gence.

Quandje nef i |l e pas, j 6ai ma | au cliur, ben
infirmi res de |l a r®sidence) si |joai dr
ils viennent eux autres sont comme toujours la. Ca diminue le stress

beaucoup.

Pour certains participants plus vulables, il demeure toujours difficile et

angoi ssant de faire face ° un nNnouveau pr
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outillés pour le régler. Ceusi vont bien souvent lacher prise et/ou perdre le contrble et

| ai sser | e probl me prendre de | 6ampl eur.
Ben quand ca va mal, oui, jee suis pas parlable. Ah non, je viens
| 6humeur 7 teesthauteple reste tduie seble Je leur dis,

auj our ddgiilbpag puis laisseanoi me reposer un peu.

Je sais pu quoi faire, la je panique,ddganique puis je sais pu quoi faire.

Synthése degrincipaux résultats
Le Tableau 2 présente les principaux résultats ayant ressorti des entrevues

pour chacune des comp®tences doébautogestion

Tableau 2

Synth se des r®sultats dobéentrev

Compétenced 6 aut o g Description

Mise en action La fatigue, le stress et la dépression sont davanti
présents chez cette clientéle vulnérable et nuiser
grandement a leur capacité de se mettre en actic
pour prendmé@mesoin doeu

Prise de décision Lespersonnes ayant des besoins de santé comp
accordent un ordre doi
probl mes de sant® et

pour la prise en charge de leur santé

D®vel oppement L6éinstauration doéun pl
partenariat patieahtervenant aux besoins de santé complexes entraine une
di minution des visites

Auto-adaptation Les personnes ayant des besoins de soins comp
peuvent utiliser les connaissances et I'expérience
peisonnelle acquises dans le passé et les appligt
diverses situations pour mieux gérer leur santé
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Léutilisation des ress
les différents services du systéme de santé
demeurent un défi pour lgersonnes aux besoins
santé complexes

Difficulté a faire face aux problémes: souvent les
personnes lachent prise et/ou perdent le contrdle
| ai ssent |l e probl me p




Chapitre 5:

Discussion



Cette recherche visant ” d®couvrir |l es
personnes ayant des besoins de santé compléestsappuyée sur le modele théorique
de Lorig et Holman(2003) pour KGanalyse des données. Celiea permis de faire
ressortir des spécificités propres a cette clientele. Des similitudes et des divergences sont
€également ressorties entre les résultat®édeh al yse t h®matprégamtée de | ¢
dans le chapitre de recension des éetitseux de la collecte de données empiriqes.
dernier chapitre présente la discussion des résultats, la pertinence du modéle théorique,

les limiteset les retombéesttendues.

Discussion des résultats

Les donnéesecueilliesd ur a nt |l es entrevues permette
caract®ristiques doébautogestion qui sont p
sant® compl exes. L 6 a s difficjec pour idas,ndl p @usieurs s 6 av ®

facteurs Jeant, von FriederichE&itzwater & Moore(2005) avaient égalemeobservé

que h fatigue, le stress et la dépression étasantantage présents chez cette clientele
vulnérable En effet,c e s ®t a hussentdgtaedsnpent & keur capacité de se mettre en
action pour eumEmed Bé e rselleq moientd Souvent motiws a
entreprendre les démarches de soils, manque dédo®ante deg cee
problématiquedeur fait souvent percevoir un sentimé doéi ncapacit® par

soinsqubdel |l es doi vent -mémeqJteram, von RrddercHSizwater, el | e
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& Moore, 2005) Desobservations e mb | abl es ®t ai ent ressorti
de la littératureDe pl us, |l eur ®tat de sant® pr ®cail
travai et | 6obl i gation dobéarr°ter certains I
personnesTyack et al(2016),ont effectivement démontré que plus les maladies étaient
nombreuses et compl exes, pl us il ®t ai t di
activités.Ainsi, il est important que les infirmiéres portent attention a cet aspect lors de

leur évaluation afin de dépes ces problématiques chez lesgtiens, et ainsi, étre en

mesure de mieux accompagner lesspnnes dans learise en action.

La prise de décision est également un défi pour ces persohn@salyse
thématique de l&ttératureavait soulevainefacon de fairgropre a cette clientélgui
consisteen | a pri or i s aadireque led pessonsegantrdes,besaind des t
sané complexesaccordeh un or dr e alduésidiffépents problentes de santé
et aux actionsq u 6 e | tl aefaire pour la prise en charge de leur sg@ayliss,

Bosworth, et al., 2007; Bower et al., 2013; Leach & Schoenberg, .2088kntrevues

ont corroboré cett@otion de priorisation des soins qui semblait, dans leur cas, étre
utilis®e | orsque | es participants avaient
leur santé. La majorité ont identifié le repos ou les loisirs comme la priorité numéro un

dans de tiées situations. Pour étre en mesure de peends décisions éclairées, dlst

mentionné devoir laisser les soins de c6té pour un moment, se reposer ou faire un loisi
guobappsr ®ci ent et qui | eur per met deutese cha

de la priorisation des soins avec ses patients présentant des besoins de santé complexes,
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veri fier soé6ils wutilisent cette strat®gi e ¢
pourrait égalementeconnaitre legmpacts de la priorisationed soins sur leur santé et
les conseiller a ce niveau; cgdlao ur r ai t s a nére uth outiltfaeilitastp@uv ®r e r

plusieurs aspects de leur autogestion.

Un aute aspect importard y a n t ®mer g® des entrevues e
entreles personre ayant des besoins de santé completegs professionnels de la
sant® | es aide grandement dans | 6autogest
soit essentiell e po atteintds deemaladesdhioraqued e 8 aper 8 (
tresbénéfguepour les personnes aux besoins de santé complexes qui vivent souvent de
| 6i sol entlest onndc iswluwvent peu dbéentourage po
leurs maladies. Ainsi, les professionnels de la santé constituent leur principale saurce d
soutien.Les auteurs Cramm et Niobg&015)con f i r ment ®g a leainua nt g u ¢
lien entre la relation professiondelde la santé/patienest les labiletésd 6 aut oogest i o
Lo6i nf jétam au premier plan des services pour &sgnnes ayant des besoins de
santécomplexes dojtdes son premier contact avedle®ci, tenter de développer un
|l ien de confi ance, egsantiedagsdedseutien éelirgqutmgestiona un |
(Department of Health, 2013) EI| | e s e ladcdlaboratiah@edaopersonniemn
encourageansapar ti ci pati on ° toutes | es ®tapes
planification des soinfDoherty & Thompson, 2014 ette alliance aidera éviter des

hospitalisations inutiles chez les grands utilisateurs des services de soins de santé
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(Doherty & Thompson, 2014 e d ®v el o p p e methérapedtigue est docl | i an

primordial pourconnaitrecomprendreet soutenita personnet segprochesaidants.

Une autre stratégie pertinenpour les personnes ayant des besoins de santé
complexesqui permet dese prendre en main et de diminuer leur utilisadooruedes

services de sant ® episesindigiduaiséoCeuxci peavenplé an de

guider sur | es strat®gies ~ mettreleuen pl a
évitant ainside se présnt er ~ Noéeb et alg2017) cneentionnaient également

| 6i mportance des soins individuali s®s p o
complexes.

Alors gueles auteursElstad et al.(2012) mentionnait que les personnes vivant
dans des situations de complexité disaient recevoir fréquemment des informations
contradictoires de la part des nombreux professionnels de la santé qui intentvienne
aupr s led aticipaptgencontrésont, pour la plupart, mentionné que les
professionnel€ommuniquaienbien entre euxLa majorité ayant deglans de ervices
individualisés, il est probable que cela facilite la concertation entre les pimiests.
Tantdans la littérature que dans lesentreybe acc s di fficil e aux r

comme un élément trés anxiogene pmsg personngBayliss, 2012)

Bien que é&s personneaux besoins de santé complsxaen souvent peue

r ®f | etiiser led éessources offertes, lorsqudleseci se décident a le fairdes
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r®sul tats sont tr s posi En dffet,commeaelles 6rd ut o g e
beaucoup de besoine,n s b6out il | ant dellesreles asnomentioneés ut i |
que leur utilisatiordes serices de anté étaigrandementéduite Il est intéressant pour

les infirmieres de conscientiser lesrgonnesaux nombreuses ressources qui leur sont
offerteset a les guider a travers celeispus que cel a sbéav re °tre
autant de la littératur@Restorick et al., 2017Que des entrevuegaliséegans le cadre

du projet de recherche

Lar ®s ol ution de probl mes est un aspect
pour les personnes ayant des besoins de santé complextenbservatiorva dans le
méme sens que celle @ole Lewis et al(2016) Pour étre en mesure de résoudre une
situation problématiqye cdles-ci doivent bien maitriser les autres spheres de
| 6 aut o &les doivemtnconnaitre et avoir accesixaressources, utiliser leur
expérience personnelle, étré¢ & ai s e ~ pr e nHdurisen etla. $2018)tc i s i on
mentionné que ks personnesprésentant de nombreuses comorbiditésquaient
davantage de présenter une faible efficacité personrgilece sens, poucertaines
personnes vulnérablele fait de devoir faire face a un probléme génére beaucoup de
stress epeutles anenera se décourager et a lacher prisgssant ainsi le probleme

prendre de | 6ampl eur

Autant dans les entrevues que dans la littératilrest observéque néme

|l orsqudune personne d®t i en sonapteudebacésoudres c ap
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des problemes ngerait pas nécessairement adeqqidik-Briggs, Gemmell, Kulkarni,

Klick, & Brancati,2007) Ainsi, il serait pertinent que les infirmieres soient formées en
coaching de santégalth coachinyafin de pouvoir aider adéquatement la personne a
prendre des d®ci sions et "’ r®soudre des g
capacités de la personne et€me pouroptimiser son processysiuffman, 2007)

Ainsi, Olsen, Teleius, Engedal et Berglan@015)ont | Héar s d®crit qubéb
se serdntsoutenu et informé un sentiment de maitrise de soi et une augmentation de

son efficacité personnell€es @ ux comp ®t enc e splpuer metltbéeanits ed

une situation problématique.

Avec les annéeges personnes ayades besoins de santé complexasquierent
des compétences en tesned a u t o (Ylerrsstetialg B011)Delal 6 i mpor t ance
les infirmiéres de rappeler aux patients les compétetegsacquiseset de faire des
liens directs entre les divers soins que nécewddaars problémes deasté. Par ailleurs,
certains participants ont mentionn® que
augmenter | eur niveau de streGaouled, | @G&Haerm
Goldstein et Beaudreallaient également darte sens dans leadkernierarticle publié
en(2016) Enlien avec cela, ils ont su développer deatégiesl 6 a-adaptation au fil
des années qui leur perrestt de mieux gérer la charge émotionnelle et physique
importantequ 6 ent r ai ne | OGsgroblemngsede sant®our lad pupatlt, el u r

sbagit du | @dhee pguke sgeordesdaehed rélides areur santé
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les dépasse | s sbdaccordent d u tdeurpsschoges. @eleurf ai r e

per met de r ef ai réeepléta agrpalasuited 6 ®ner gi e et

Modele théorique

Loutilisation du modtl eHotl hm@&or i (qu0e0 3de sLH
pertinente pour |l a recherche. En effet,
déoentrevue afin de d®velopper des questio
di ff®r entes comp®tEes él@ents ongperniisdde sttuctlgee Bt 1 o n .
codificatondes arti cl es pour | 6analyse tHe®mati gl
transcriptioetsce, pdemt facueést er | Aesnsxl y s e
compétences essentiellds modele théorique de Lorig et Holman (2Q@®mposées de
la résolution de problerse la prise de décisian l 6utilisatijlen des
développemendt 6 un partenar i atels dena sargé et l& gersqgmmeold e s s i
mise enaction etl 6 aaddpt@idn, ont été principalement utilisédses trois domaines
de tachessoit la gestion médicale, la gestion émotionnelle et la gestion deorile
parfois été retrouvés t ravers | es six complRearencegse | dd
fois, i néy a pas e upoudces donimasgdote dstt @iomue c tcee
raison que dans la sectiorrésultats», ils ne sont pas mentionnébous les résultats
d®coul ant de cette r echeutrecdesconpétencesinsip onde n:
aucun constat concernant | 6aut ogestion de

compl exes nbdait apparu se situer en dehors
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Mal gr ®, | Gutilisation doéune <co,di fnéceastti o
pas apparu deompétencesn dehors de celles décrites par LoeigHolman(2003)
caract®risant | autogestion des personnes
ef fet, l es r®sultats, “ 1l a foi spagipermik 6 an al
doéoi dentifier de nouwstoh Cependartie mpt®t prc s s dda
plus | oin dans | a description de | édautoge
caractéristiques propresla clientéle aux besoins de santé comgeairchacuneles

compétences déja connues.

Forces et limites
Certaines forces et limites ont pu étre identifiées dans le cadre de cette recherche

en |ien avec | 6®chantill onnage, | a coll ect

Echantillonnage

Pour cette étude 6 ®c hant i I | on ®t a i-ctontcté séledlionear t i ci
par une strat®gie doé®chanrxddiilrleommuageé eparhodh
a partir de la liste des grands utilisateurs du$3S du Saguendyac-SaintJean Etant
dansun catexte demai t r i s e, | 6®chantill on a d% °tr
pouvoir respecter les échéanciers. Comme une analyse thématique de la littérature
déemontrant des résultats pertinents avait été faite auparavant, les dix entrevues ont
permisdd appr odeosndr ®sul t at s tout en faisant I

intéressarg Cette taillerestreinted 6 ® c ha B fpials| @ r mdresla sdtdrationt e i
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des donnéesependantt 6 ®qui pe de r ec hedacoolleate dpdoneér a p 0 |

| 6ext ®ri eur ddue d aOdeRtleraddum nltae mai t ri s e

De plus, méme $Poremski et al. (201&)nt mentionné wde utilisation accrue et
souvent évitable des services de santé était un bon indicateur de la présence de besoins
de santé compkees chez une personne, i est POS ¢
né®t ant pas sur |l a |iste des patilaStt s gr a
Jean et qui présentent des besoins de santé complexes, notamment celles utilisant de
facon importard les services de premiere lignedé ai en't pas ®t® r ej

participation a ce projet.

Par ailleurs, la stratégid 6 ® ¢ h a n t rie Ipérroetpasaagransférabilitédes
résultats a taes les personnes ayant des besoins de santé complexesai s s oO6av
pertinente pour des patients quadrepdessent e
patients ©g®s, déorigine qu®b®coi se, avec
décrit les caractéristiques sociodémographiques des participadt®t udelesr espec
principesde la transférabilité des résultats, puisde® interprétations du chercheur
peuvent potentiellemertonserve | e u r val eur | orsqubell es s

contextes semblablé€kincoln & Guba, 1985)
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Collecte de données

Dans | e cas dbébune premi re exploration
personnes présentant des besalessanté complexes, il apparaissait primordial de
recueillir le point de vue des personnes qui vivent @liémes ce phénomene.
Cependant, | demeur e quobune deypihfirmers, des mélecidscen n ®e s
ddautres prof es s lewsarvicedds soingda saaé ehcore, avec leasa n s
membres des familles des personnes ayant des besoins de santé comptaxesy

ajouter un point de vue complémentaste les résultats.

La r®alisation doébentrevues qualitatives
profondeur et pour sbéassurer de bien couvr
éte effectuées par une interviewer peu expérimentée jlraadsétenté de dirmuer cette
limite en offrant du sutienpar les directrices de maitrise et en faisant des entrevues de
pratigue avec deux patiepsar t enai r es de . Und®t@Bagulatipreaved 1 S A GE
dédautres sources de donn®es cmgpanexemple, gque st
aurait pu mener a des résultaiis exhaustifsDe plus, deux participants ont été
rencontréen compagnie de leur conjojrsuite a leur demandee qui peut également

avoir influencé les réponses des participants.

Analyse des données
Lbanal yse des d o n ne®& shacune des @trevu@saselans ®e s

méthode @ Miles, Huberman et Saldana (2pXfdequemment ulisée en recherche
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qualitative Les donn®es ont ®t® anallLgfait@aesles”™ | 6 a
donnéea i ent ®t ® enti rement codifi ®es par un
une faiblesse. Cependamd, it au | ong du procewrsheeeaddanal

fait des validations avec sa directrice et sadicectrice. Ainsi, les codifications des
transcriptonet | es mat r i c es ouatétaravads § plusieuts @prisds etp p ® e

ajustées au besoin.

Retombées attendues
Cette étudeq u | visait © identifi erdespeesennes ar ac't
ayant des besoins de santé compead e p ot appotiter @ek retdntbées autant

pourlarecherche, la pratique que poufdamation.

Pour la recherche

Les résultats de cette étuden t permis dbéenrichir I a 1|
| 6aut og e saédientale acxhbesoinsuderdé complexs. lls pourraient par le
fait méme,contribuerd a compr ®hensi on cab@ersbnbhepuidqueg e st i C
peu do®t udes p or t aaont dispsnibles poueotienter lesc doinse nt | e
infirmiers. Egalement, cette recherche pourmaitentiellementservir de point de départ
afin de conduire de nouvelles études portant sur la méme thématique. Effectivement, une
recherche subséquente pourrait porter sur les interventions permettant de développer les

capacit®s doaut orpeaydnievbesoinshle santd cenyplexge r s o n
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Pour la pratique

Il est espér@ue les résultats de cette recherche donnemremier aperclaux
infirmiéres et aux autres professionnels de la sdes€aractéristiquesedld aut ogest i o
chez les personnes ayant des besoins de santé complexes. En prenant connaissances des
résultats de la recherche, les professionnels de la santé qui co6toient cette clientéle
pourraient mieux comprendre leur réalité; ils seront potentiellemenixnoutillés pour

les soutent et | es aider " am®l| i orer ou End®vel

™

ce sensils pourraient étre mieux habiletés a reconndites b ®n ®f i ces de |
plans de soins individualisés pour cette clientiegossiblement portés a en faire
davant age. ! pourrait °tre pl us facil e

d®vel oppement dbébune bonne alliance th®rape

De plus, en sachant que les besoins de santé complexes aueaslmEaucoup de
stress, déi nqui ®t ude et de fatigue chez |
adapter leurs soins et suivis pour cette clientéle. Les résultats de recherche ayant
démontré que els patients ayant des besoins de soins complakBsent leurs
connaissances et leakpérience personnelle acqusgans le passé et les appliquant
diverses situations pour mieux gérer leur sap@urraen sbav®rer ai dant
infirmi res et autres professindonciomlds af i n
| 6exp®rience d e Il sstsowh&té queules pnérinieresndt .ause
professionnels de la santé comprenngoe par leurs petites actions, ils peuvent

hY

grandement aider leurs patients a devenir de meilleurs autogestionnaires. Ainsi,
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possiblement quees patientgtantsouventau départie grands utilisateurs des services
de soins de santé, auront de meilleures ressourcBsigiueront éventuellement leurs
visites aux urgence®t dans les autres servicdsls que lescliniques médialesde

premiere ligne

Pour la formation

(! serai-t i nt ®r essant dointr adoumatore | es
des infirmieres ant au niveauveposi ®giaée. gués comp®
du modeéle de Lorig et Holmaf2003), devraient étre enseigndésdans la formation

des infirmieres afin que celles dévebppent rapidement des compétendesoutiena

| 6aut ogestion. De pl us, dans un second
| 6aut ogesti on esserpairt |bdse n®tmiad ita n tseks , i s e
sp®ci ficit®s de | dautogestion chez | es pa

ressorties de cette recherche. Du point de vue clinique, il serait également pertinent

d 6 i nded forneamns pour les professionnels de la santé qui travaillent de prés ou de

loin avec cette clientéléAinsi, il pourrait recevoir une formation sur le profil et les
caract®ristiques dbéautogestion oResplugpati en
ceux travaillant auprés de ces personne®vraient recevoiune formation continue

portant suré souti en ° | 6aut ogesti on, l es pl an
thérapeutique. Egalement, en sachant que cette clientéle éprouve des difficultés avec la
résolution de problénse les infirmiéres et autres professionnels devraient également

suivre une formation sur lehealth coaching> en résolution de problemes pour savoir
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mieux guider le patienEi nal ement , | 6ensembl e dwas pr of

courant continuellement desancées de la recherche



Conclusion



Cette recherche qualitative a permis de décrire, suite a des entrevues avec 10
participants | e s caract ®r i sti gqu s sux ¢gesonhed ayarit dage st i
besoins de santé complax€ellesci ont permis de faire ressortir des éléments qui vont
dans le méme sens qlees concl usions obtenues dans
littérature comme: une précarité au niveau psychologiquéidize, stress, dépression)
chez cette clientéle qui nuit a leur mise en action, la priorisation des soins comme un
aspect primordi al dans | dautogestion de |

acquise dans le passé pour améliorer leur autogestion.

Par ailleurs, cette recherche a permis de documenter des nouvelles caractéristiques
de | 6aut ogesti on c h e desoing de santércenmplexes dont ay a n

| 6i mportance pour ces personnes dbéavoir u

connaisance des ressources qui |l eur sont of f.
aux urgences. Pui s, lafperdomn@rasentaet des be®aina gee ut i ¢
santé complexs e t | 6infirmi re ou autreshegth of ess

coaching» en résolution de problemear ceuxci peut fare une grande différence sur

le développement deeurs capaci t ®s Dedlus la maltgnerbidité aderces
patients complexes entraine bien dwauvent |
par ceuxci et souvent oublié par les professionnels de la shndéa u t o chezsdtté o n

clientele étantompkxe, b nécessité de mieux comprendre la réadées personnes
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est primordiale pour les infirmieres et les autres professionnelsdalat ® af i n do
des soins de qualité et un accompagnement thérapeutiqgue adapté aux besoins multiples

de cette population qui ne cesse de croitre.
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Appendice A:Gui de dbéentrevue



LOAUTOGESTI ON DES PATI ENTS AYANT DES BESOI NS
UNE ETUDE QUALITATIVE

GUI DE DOENTREVUE | NDI VI DUELLE

Gérez votre vie au quotidien avecvotremaladig |1 1| ndy a pépmsefeeewxnauyv ai
seulement savoir comment vous vivez avec votre maladie.

INTRODUCTION (Mise en actioni Gestion Médicale)

1. Parlezmoi de vos problemes de santé actuels, quelsilscht

2. Parlezmoi des taches/actions que vous faites au quotidien pour vous assurer de bien vous
occuper de votre san®

[ Qu &equé vous devez faire pour bien vous occuper de votredsargéotre vie de tous les

jours? (alimentation, prise de médication, exagsiphysiques, rende@pus médicaux, demander

de | 6aide (pr of e sle,iswwileevbssymptamegquant yousmmlkez n®ingd e |

bien, etc.? Estcequelefdid 6avoi r pl usi eurs mal adsqgeesous ug me nt

avez a faire?]

DEVELOPPEMENT

3. Quelles difficultés rencontrezous au quotidien pour prendre soin de vos maladies
chroniques?

[Quelles difficultéscelavous «apporte» de vous occuper de vos maladies au quotiglien

(physiques et psychologiques) st quecelaa changéjuelque chose dans votre vie, conjoint,

famille, professionnell@]

(Résolution de problémes Utilisation des ressources)

4. Lorsqudune situation probl ®mati que se pr ®ser
vous pour régler le probleme?

[Si un pobléme survient dans la gestion de votre maladie (erreur de médication, effets

secondaires ind®sirables, apparition doéun nou

difficultés a suivre les recommandations des professionnels de la santé, icEesnmu@apacités a

faire vos activités réguliéres, etc.), que faitesis pour régler ce problen?¢
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5. [Quelles ressources utilisepus pour vous aidda-dedans (famille, proches, médecin, autres
professionnels de la santé, Internet)? Pourqoos tounezvousvers ces ressourcés?]

(Prise de décisiori Gestion de réle)

6 . Lorsque | e nombre dbéactivit®s de soins/toc
vous devez prendre part est trop important par rapport au temps ou aux ressotingassdon

disposez, comment fonctionreaus pour prendre une décision et ainsi, établir une priorité dans

ce que vous avez a faire pour votre santé/vos 8oins

[Dans une journée typique ou vous allez moins bien, comment fonctiennezour décider de
ce que vous allefaire ? Si exemple votre diabete est débalancé, votre pression est trop haute,
votre asthme empiréomment choisissezous quoi faire en premier (soins de pieds, repas,
activités physiques, etc?Qu 6 eedui est le plus important pouruset pourquo?

(Relation patient-professionnel)

7. Quelles sont les raisons/motivations qui vous poussent a suivre les
conseils/traitements/recommandations donnés par les professionnels de la santé qui vous suivent
et quelles sont celles quivousdéagent doéy ?prendre part

8. Vous esil déja arrivé de recevoir, des différents professionnels de la santé que vous
rencontrez, de | 6information ou des conseil s |
santé/maladies, qui étaient contradictofes @ue#®vous fait dans ce temypa ?

[Vous devez certainement voir plusieurs professionnels de la santéjcusedéja eu

| 6i mpression que cert a?iLesguelsweus doangrd des inff@matiomnt p a:
plus utiles, vonils toujours danslemén s en sge quwéislts pourraient f a
vousaide? (Le fait dbédavoir plusieurs madstaedquees, do
celanuit ?)]

(Gestion des émotions)

9. Avezvous déja vécu des situations qui vous ont fait viretress quand vous vous occupez
de votresant2 S oui, quell es ®t-vaus&ihpgour sua®ntesdet uat i onNn ¢
stress?

[ Qu &equitvous stresse quand vous vous occupez de votre état de Qamtéaites/ous
pour tenter de controleecstres® ( Le f ait doé av odcaquepelachangee ur s ma l
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guelque chos8 ) Qwuefgqeeselaac hang® | e fait qubdavant vous ®
mai ntenant vous avez doéa(auniveal dpstresssdedagenrdess pr ob |
décision, etc.)?]

10.Vousest | d®) " arriv® de vous sentir d®pri m®/ d®
nécessite la gestion de vos problemes de santé/maPa8iexnli, quelles étaient ces situations et
g u 6 aveus fait pour surmontees sentiments de déprideestc e que | e fait dbéav

maladies peut augmenter ce sentinignt
(Auto-adaptation)

11. Expliqueznous comment vos expériences de santé antérieures avec vos maladies peuvent
vous aider a faire face a de nouvellesadizs, de nouveaux défis, de nouvelles exigences?
Exemple avant vous étiez diabétique et asthmatique et dernierement on vous a diagnostiqué de
I & HT Ace que datseraplus facile pour vous de gérer les nouvelles consignes/traitefjents

CONCLUSION

12. Finalement,avez ous dobéautres choses ° dire sur | es o
votre (vos) problemes de samté



Appendice B: Fiche signalétique



Fiche signalétique
Patients

Ces premiéres quisns portent sur votre situation personndllechez une seule réponse

1.

Etesvousé ?
[ ] Une femme
[ ] Un homme
Votre date de naissance

jour mois année

Quel est votre état matrimonial actuel ?
[ ] Marié ou conjoint de fait
[] Célibataire (jamais marié)
[_] Divorcé ou séparé
[ ] Veuf

Scolarité complétée
[ ] Aucune scolarité formelle
[ ] Ecole primaire partielle
[ ] Ecole primaire complétée
[ ] Ecole secondaire partielle
[] Ecole secondaire complétée
[_] CEGEP ou collége technique complété
[] Université complétée

Quelle phrase décrit le mieuxvotre occupation actuelle ?

[] Travail (temps plein ou temps partiel, travailleur autonome ou programme de

formation ° | 6empl oi
[]é la recherche doéun empl oi
[lé |1 6®cole " temps plein
[ ] Ne travaille pas pour des raisons de santé
[]é Ila maison /sdoccupe des
[ ] Retraité
[ ] Autres.Spécifiez s.v.p:

enfants/ cong¢

Suite au verso
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Fiche signalétique
Patients

6. Au total, le revenu de votre ménage provenant de toutes sourcagant impots
et autres déductionsesti | € ?
[ ] De moins de 1000$
[ ] De 10 000$ a 1999%

[ ] De 15 000$ a 1999%

[ ] De 20 000$ & moins d&4 999%
[ ] De 25 000$ a moins de 299%
[ ] De 30 000$ & moins de 399%
[ ] De 40 000$ a moins de 299%
[ ] De 50 000$ & moins de 399%
[ ] De 60 000$ a 7999%

[ ] De 75 000$ a 9999%

[ ] De 100000$ & 11999%

[ ] De 120000 et plus

Incluant vous, combien de personnegivent a partir de ce revenu (enfant et/ou
parent a charge, conjoint(e), etc.) ?

personnes
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
du Saguenay-
Lac-Saint-Jean

Québec

Affitic
UNIVERSITE DE MONTREAL
UNIVERSITE OF SHERBROOKE

Direction de la recherche

Le 25 avril 2017

Madame Maud-Christine Chouinard, inf., Ph. D.
Université du Québec a Chicoutimi

Département des Sciences de la santé, bureau V1-1065
555, boulevard de I'Université

Chicoutimi (Québec) G7H 2B1

Objet : 2017-007 L'autogestion chez les personnes ayant des besoins de santé complexes :
une étude qualitative

Approbation éthique finale

Madame,

Le Comité d'éthique de la recherche du Centre intégré universitaire de santé et de
services sociaux du Saguenay-Lac-Saint-Jean a évalué votre projet de recherche a sa
réunion tenue le 18 avril 2017. Lors de cette réunion, le comité a examiné les documents
suivants :

1) Approbation scientifique finale du comité scientifique, datée du 13 avril 2017

2) Réponses de la chercheure au comité scientifique, datée du 4 avril 2017

3) Approbation scientifique conditionnelle du comité scientifique, datée du 14 mars 2017

4) Formulaire de demande d’évaluation d'un projet de recherche, signé le 4 avril 2017

5) Protocole de recherche intitulé : L'autogestion chez les personnes ayant des besoins
de santé complexes : une étude quadlitative, daté du 4 avril 2017

6) Formulaire d'information et de consentement, version datée du 18 avril 2017 en mode
révision

7) Guide d'entrevue individuelle, version 2 datée du 4 avril 2017

8) Fiche signalétique, version 1 datée du 4 avril 2017

9) Politique relative a la gestion des banques de données pour fins de recherche, datée
du 22 février 2017

10) Autorisation UQAC — Acces au dossier, signée le 20 février 2017

11) Autorisation UQAC — Dépdbt d'une demande de certification éthique, signée le
20 février 2017 par le Doyen de la recherche et de la création

12) Formulaire d'étude de la convenance institutionnelle, signé le 19 février 2017

13) Budget daté du 9 mars 2017

Faisant suite & cette réunion, le comité vous a émis une approbation éthique
conditionnelle en date du 19 avril 2017. Vous nous avez soumis en date du 25 avril 2017, le
document suivant :

1. Formulaire d'information et de consentement, version datée du 25 avril 2017

Vos réponses et les modifications apportées a votre projet de recherche ont fait I'objet
d'une évaluation. Le tout ayant été jugé satisfaisant, nous avons le plaisir de vous informer
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qgue votre projet de recherche a été approuvé a I'unanimité par le Comité d'éthique de la
recherche du CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean.

Les documents que le Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS du Saguenay-lac-
Saint-Jean a approuvés et que vous pouvez utiliser pour la réalisation de votre projet sont
les suivants :

1) Protocole de recherche intitulé : L'autogestion chez les personnes ayant des besoins
de santé complexes : une étude qualitative, version datée du 25 avril 2017

2) Formulaire d'information et de consentement, version datée du 25 avril 2017

3) Guide d'entrevue individuelle, version datée du 25 avril 2017

4) Fiche signalétique, version datée du 25 avril 2017

5) Politigue relative & la gestion des banques de données pour fins de recherche, datée
du 22 février 2017

Cette approbation éthique est valide pour un an & compter du 25 avril 2017, date de
I'approbation éthique finale. Cette décision peut étre suspendue ou révoquée en cas de
non-respect de ces exigences.

Un mois avant la date d'échéance vous devrez faire une demande de renouveélement
aupres du Comité d'éthique de la recherche du CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean en
utilisant le document du Comité prévu a cet effet.

Dans le cadre du suivi continu, le Comité vous demande de vous conformer aux
exigences suivantes en utilisant les formulaires du Comité prévus a cet effet :

1. De soumetire toute demande de modification au projet de recherche ou a tout
document approuvé par le Comité pour la réalisation de voire projet.

2. De soumetire, dés que cela est porté & votre connaissance, tout nouveau
renseignement ou toute modification & I'équilibre clinique susceptible d'affecter
I'intégrité ou I'éthicité du projet de recherche, d'accroitre les risques et les
inconvénients pour les participants, de nuire au bon déroulement du projet ou d'avoir
une incidence sur le désir d'un participant de continuer a participer au projet.

3. De soumettre, dés que cela est porté & votre connaissance et en lien avec la
réalisation de ce projet, tout accident survenu dans votre site.

4. De soumettire, dés que cela est porté a votre connaissance, I'interruption prématurée
du projet de recherche, qu'elle soit temporaire ou permanente.

5. De soumettre, dés que cela est porté a voire connaissance, tout probléme constaté a
la suite d'une activité de surveillance ou de vérification menée par un ftiers et
susceptible de remettre en question I'intégrité ou I'éthicité du projet de recherche

6. De soumetire, dés que cela est porté & votre connaissance, toute suspension ou
annulation de l'approbation octroyée par un organisme de subvention ou de
réglementation.

7. De soumetire, dés que cela est porté a votre connaissance, toute procédure en cours
de traitement d'une plainte ou d’'une allégation de manquement a l'intégrité ou &
I'éthicité ainsi que des résultats de la procédure.

8. De soumettre, toute déviation au projet de recherche susceptible d'augmenter le
niveau de risque ou susceptibles d'influer sur le bien-étre du participant ou d'entacher
le consentement du participant.

9. De soumettre une demande de renouvelement annuel de I'approbation du projet de
recherche.

10. De soumettre le rapport de la fin du projet de recherche.
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