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RESUME

Problématique : 44% des adultes canadiens de 20 ans et plus vivent avec une maladie
chronique (Agence de la santé publique du Canada, 2016). Plusieurs enjeux sont relevés
dans la littérature scientifique quant aux impacts de la maladie chronique sur la santé et le
fonctionnement de I’individu. Ces enjeux sont tels que les individus qui vivent avec une
maladie chronique se doivent de s’adapter a la maladie chronique, puisqu’il est essentiel
que ceux-ci apprennent a tolérer la maladie pour vivre de facon positive. Actuellement,
aucune donnée dans la littérature scientifique ne conceptualise le processus d’adaptation a
la maladie chronique selon le Mod¢le de 1’Occupation Humaine (MOH), qui place le
devenir au centre de 1’évolution de chaque individu. Objectifs : Comprendre le processus
d’adaptation a la maladie chronique et schématiser I’ensemble des composantes impliquées
dans le processus d’adaptation a la maladie chronique selon une compréhension axée sur
I’identité et 1’adaptation occupationnelles tirées du MOH. Cadre conceptuel : Deux
concepts clés ont été définis dans le cadre de compréhension de cet essai, soient : le
processus d’adaptation a la maladie chronique et les conceptualisations actuelles de
I’adaptation a la maladie chronique. Le MOH a également servi de cadre d’analyse.
Meéthode : Une méthodologie a trois étapes a été privilégiée dans le cadre de cet essai : la
réalisation d’une revue de littérature, la schématisation des composantes du processus
d’adaptation a la maladie chronique et la consultation d’experts pour valider et bonifier la
schématisation des composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique.
L’analyse de données a pris la forme de tableaux et de schémas. Résultats: Six
composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique sont ressorties a la suite de
la réalisation de la revue de littérature, soit : I’autogestion de la maladie chronique, 1’aspect
émotionnel, 1’aspect cognitif, I’aspect du soi, les facteurs personnels et I’environnement
social. Les concepts proposés par les experts lors de la consultation et retenus pour
I’¢laboration de la schématisation bonifiée sont: [’engagement de 1’individu,
I’apprentissage, le deuil, I’acceptation de la maladie, le niveau de disposition de I’individu,
le soutien entre pairs, I’engagement social et le partenariat patient. Il ressort de cet essai de
maitrise que le processus d’adaptation & la maladie chronique est en constant mouvement
et permet a I’individu de redevenir un étre dynamique ou son identité, sa compétence et
son adaptation occupationnelles se réactivent. Discussion : Un concept qui n’a pas encore
été exploré dans littérature scientifique en lien avec 1’adaptation a la maladie chronique et
qui a été releveé par les experts est I’engagement social. De plus, la schématisation théorique
bonifiée étant axée sur le partenariat patient, le partage du pouvoir au patient et sur les
choix de I’individu, celle-ci est en concordance avec le développement du pouvoir d’agir.
Finalement, la force du devenir du MOH ressort de cet essai de maitrise, par le fait que
I’individu, en se projetant dans une identité occupationnelle, met en place des actions qui
sont cohérentes avec ses aspirations pour atteindre 1’adaptation occupationnelle.
Conclusion : L’apport principal de cet essai est d’amener de nouvelles connaissances sur
le processus d’adaptation a la maladie chronique. Considérant que I’engagement social
représente un concept émergent en lien avec 1’adaptation a la maladie chronique, de futures
recherches pourraient étre réalisées a ce niveau.

Mots-Clés : Maladie chronique, adaptation, ergothérapie, engagement, MOH



ABSTRACT

Issues : 44% of Canadian adults aged 20 and over are living with a chronic disease. Several
issues have been identified in the scientific literature regarding the individual’s impacts of
chronic disease on the health and functioning. These issues are such that the individual
living with a chronic disease must cope with the chronic disease, as it is essential that he
learns to tolerate the disease in order to live positively. Currently, there is no data in the
scientific literature that conceptualizes the process of coping with chronic disease
according to the Model of Human Occupation (MOHO), which places the future at the
center of each individual’s evolution. Objective : Understand the process of coping with
chronic disease and schematize all the components involved in the process of coping with
chronic disease according to an understanding based on occupational identity and
adaptation drawn from the MOHO. Conceptual framework : Various key concepts
guided the understanding of this study : the process of coping with chronic disease and
current conceptualizations of coping with chronic disease. The MOHO, meanwhile, served
as a framework for analysis. Method : A three-step methodology was favored in the
context of this study : carry out a literature review, schematize the components of the
process of coping with chronic disease and consulting experts to validate and improve the
schematization of components of the process of coping with chronic disease. The data
analysis took the form of tables. Results : Six components of the process of coping with
chronic disease emerged following the literature review, namely : self-management of
chronic disease, the emotional aspect, the cognitive aspect, the aspect of self, personal
factors and social environment. The concepts proposed by the experts during the
consultation and retained for the development of the improved schematization are:
engagement of the individual, learning, bereavement, acceptance of the disease, level of
disposition of the individual, peer support, social engagement and partnership with the
patient. It emerges from this study that the process of coping with chronic disease is in
constant motion and allows the individual to once again become a dynamic being where
his occupational identity, competency and adaptation are reactivated. Discussion : One
concept that has not yet been explored in the scientific literature in relation to coping with
chronic disease and that has been noted by experts is social engagement. In addition, the
improved theoretical schematization being based on the patient-partnership, the sharing of
power with the patient and on the choices of the individual, this is in line with the concept
of empowerment. Finally, the strength of the MOHO’s future emerges from this study, by
the fact that the individual, by projecting himself into and occupational identity, sets up
actions that are consistent with his desires to achieve occupational adaptation.
Conclusion : This study brought new knowledge about the process of adaptation to chronic
disease. Considering that social engagement represents an emerging concept related to
adaptation to chronic disease, future research could be carried out at this level.

Keywords : Chronic disease, coping, occupational therapy, engagement, MOHO



1. INTRODUCTION

Les maladies chroniques représentent une réelle préoccupation dans le domaine de la santé
depuis plusieurs années. Cette préoccupation peut étre expliquée par la forte prévalence des
maladies chroniques au Canada ainsi que la gravité des conséquences qui en découlent. D’une part,
les maladies chroniques touchent environ deux cinquiemes de la population canadienne ages de 20
ans et plus, ce qui permet de mettre en lumiére I’ampleur de la maladie chronique dans la société
(Agence de la santé publique du Canada, 2016). D’autre part, les conséquences qui découlent des
maladies chroniques sont telles que 1’Organisation mondiale de la santé suggére qu’elles
représentent la premiere cause de mortalité dans le monde (OMS, 2019). Il a également été relevé
que les conséquences associées aux maladies chroniques se situent, entre autres, sur le plan de la
qualité de vie des individus qui y sont touchés (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010). Plus
spécifiqguement, des limitations du point de vue des activités quotidiennes ont été notées chez les
gens qui vivent avec une maladie chronique (Cazale et al., 2009). Ces limitations peuvent
représenter des obstacles, et méme une menace, pour les individus vivant avec une maladie

chronique, entre autres par le fait que leurs projets futurs peuvent étre bouleversés.

Ainsi, les individus qui vivent avec une maladie chronique se doivent de s’adapter aux
changements qu’entraine la maladie chronique afin de vivre de fagon positive avec la maladie
(Schulman-Green et al., 2012; Ambrosio et al., 2014). Considérant que les changements
qu’engendre une maladie chronique interviennent sur le long terme, 1’individu qui en souffre se
doit d’exercer un contrdle direct sur ceux-Ci. D’ailleurs, le Modeéle de 1’Occupation Humaine
(MOH) est un modele ergothérapique qui met de I’avant le devenir de la personne par les concepts
d’identité, de compétence et d’adaptation occupationnelles. Ces concepts ont pour but de définir
ce qui est important pour la personne, qui elle souhaite devenir dans le futur et comment elle peut
évoluer en ce sens au cours de sa vie et en réaction aux situations de la vie (Kielhofner, 2002). Les
individus vivant avec une maladie chronique se doivent donc de redéfinir leur identité
occupationnelle afin de mener a terme les changements souhaités dans leur vie. Il s’avére donc
intéressant de s’attarder au processus d’adaptation a la maladie chronique sous une perspective
axée sur le MOH, dans 1’optique que la personne puisse se redéfinir en tant qu’étre occupationnel

malgré la maladie.



Le présent essai de maitrise se penchera sur le processus d’adaptation a la maladie
chronique dans le but de comprendre ce phénomene et de le schématiser sous une perspective
ergothérapique. D’abord, une présentation de la problématique de recherche sera effectuée,
suivie par la présentation des objectifs et des questions de recherche de cet essai. Par la suite, la
méthodologie de recherche sera énoncée. De plus, le cadre de compréhension et d’analyse de cet
essai de maitrise sera présenté et approfondi. Puis, les résultats obtenus seront présentes.
Finalement, une discussion sera élaborée, incluant une présentation des forces et des limites de cet
essai de maitrise. Pour terminer, une conclusion sera présentée, de sorte & mettre de I’avant les
retombées de ce projet de maitrise. Les annexes, incluant les tableaux d’extraction des données de

la revue de littérature, s’en suivront.



2. PROBLEMATIQUE

2.1. Définition et prévalence de la maladie chronique

Une maladie chronique est une affection qui persiste dans le temps et qui évolue
généralement de facon progressive (OMS, 2019). Selon le Commissaire a la santé et au bien-étre
(2010), la maladie chronique peut étre caractérisée par son début normalement lent et insidieux
ainsi que par ses symptémes qui apparaissent progressivement et qui sont de longue durée. Il existe
plusieurs maladies a profil chronique, telles que I’hypertension, I’arthrose, les troubles de I”’humeur,
les troubles anxieux, le diabéte, le cancer, etc. (OMS, 2019). Selon I’agence de la santé publique
du Canada (2016), 44% des adultes canadiens de 20 ans et plus souffrent d’une maladie chronique.
Les maladies chroniques représentent également la premiére cause de mortalité dans le monde,
puisqu’elles sont responsables de 63% des déces (OMS, 2019). Considérant que certaines maladies
chroniques possedent des facteurs de risque similaires, les individus vivant avec une maladie
chronique sont plus a risque d’en développer une autre au cours de leur vie (Commissaire a la santé
et au bien-étre, 2010). Cette donnée, combinée avec le phénomene de vieillissement de la
population, de ’augmentation de I’espérance de vie et de I’adoption considérable d’habitudes de
vie néfastes, met en lumiére le fait que de plus en plus d’individus vivent plus longtemps avec

plusieurs maladies chroniques (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010).

2.2. Consequences de la maladie chronique

Plusieurs conséquences gravitent autour de la maladie chronique. Dans un premier temps,
la maladie chronique engendre des répercussions sur le plan de la personne. Plusieurs études
révelent que la maladie chronique entraine une perturbation de la qualité de vie des individus qui
en souffrent (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010; Cazale et al., 2009; Devins et al., 1984).
Plus spécifiquement, les incapacités liées a 1’état de santé de I’individu entrainent un
appauvrissement physique de la personne (Commissaire & la santé et au bien-étre, 2010). A tout
cela s’ajoute également des répercussions au niveau émotionnel, qui peuvent avoir un impact sur
la facon dont les individus se prennent en charge (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010).
Des conséquences au niveau financier sont également relevées, di au fait que la maladie chronique
engendre des colts supplémentaires qui doivent étre assumés par 1’individu qui en souffre
(Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010), de méme qu’une baisse de productivité qui peut

affecter le rendement au travail (Lim, 2017).



Dans un deuxiéme temps, la maladie chronique entraine des conséquences chez les proches
d’individus qui en souffrent (Cazale et al., 2009). Le fait que les proches de 1’individu doivent
prendre soin de la personne peut entrainer de la fatigue et du stress chez ceux-ci (Commissaire a la
santé et au bien-étre, 2010). De plus, I’étude de Fitzsimons et al. (2007) suggere que le role d’aidant
peut entrainer de I’isolement social et que I’indépendance des proches se voit diminuée, par le fait
qu’ils doivent constamment assurer les soins de la personne qui Vit avec une maladie chronique.
Selon Baanders et al. (2007), les partenaires des individus qui vivent avec une maladie chronique
sont également touchés par la maladie chronique, puisque leur vie se voit bouleversée du point de

vue financier, des relations sociales, des activités de loisirs et du travail.

Dans un troisieme temps, la maladie chronique engendre des conséquences sur le plan
socioéconomique (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010). En effet, les individus vivant avec
une maladie chronique bénéficient de plusieurs services dans le systeme de santé. Cela engendre
des colts importants autant pour 1’individu et ses proches que pour la société (Commissaire a la
santé et au bien-étre, 2010). Plus spécifiquement, il a été suggéré que les maladies chroniques
coltent aux Canadiens environ 190 milliards de dollars par année, et ce, en codts directs et indirects
(Agence de la santé publique du Canada, 2011).

2.3. Enjeux de la maladie chronique sur la santé et le fonctionnement

Plusieurs enjeux sont répertoriés quant a la santé et le fonctionnement des individus qui
vivent avec une maladie chronique. Ces enjeux sont élaborés dans I’article de De Ridder et al.
(2008). D’abord, la maladie chronique entraine la présence de processus infectieux et
inflammatoires, qui induisent a leur tour des symptémes non spécifiques (De Ridder et al., 2008).
Parmi ces symptdmes figure la présence de malaises physiques, de difficultés a se concentrer, de
fatigue, d’humeurs dépressives, de douleurs, de 1éthargie et d’anhédonie (Dantzer, 2001). Certains
de ces symptomes, dont la fatigue et la douleur, représentent des mécanismes d’adaptation en cas
de maladie aigiie dans le but de promouvoir la guérison. Ces symptdmes s’avérent toutefois
inadaptés pour les gens qui vivent avec une maladie chronique, puisqu’ils ont de grandes
répercussions sur le long-terme. En effet, ces symptdmes envoient des signaux de repos et de
détresse qui peuvent engendrer de I’inactivité chez les gens qui vivent avec une maladie chronique.

Sachant que I’engagement dans des activités entraine une amélioration des habiletés fonctionnelles



et du statut émotionnel, il est Iégitime de considérer qu’un défi de la maladie chronique consiste a

demeurer actif, malgré la présence de symptomes (De Ridder et al., 2008).

De surcroit, la maladie chronique entraine 1’adoption de responsabilités supplémentaires au
quotidien, telles que la gestion de la médication, 1’adoption de saines habitudes de vie et le
changement de style de vie. L’adoption de tels comportements entraine une amelioration sur le
plan physique, une amélioration des capacités fonctionnelles et une diminution des complications
de la maladie & long terme (De Ridder et al., 2008). Seulement 10 a 25% des gens s’engagent dans
I’adoption de responsabilités supplémentaires a la suite de 1’annonce du diagnostic (Dunbar-Jacob
et Mortimer-Stephens, 2001). Un enjeu peut donc étre relevé du point de vue de 1’adoption de
comportements au quotidien pour favoriser la santé des individus qui vivent avec une maladie

chronique.

Aussi, il a été démontré que les gens vivant avec une maladie chronique peuvent présenter
de I’anxiété, des humeurs dépressives ainsi que toutes autres émotions négatives. La fagon dont les
gens s’adaptent a ces émotions peut affecter grandement la fagon dont ils s’ajusteront a leur maladie
(De Ridder et al., 2008). 1l existe différents types de régulation des émotions et 1’'un d’entre eux est
associé a une augmentation de I’apparition de la maladie et du risque de progression de la maladie
(Austenfeld et Stanton, 2004), démontrant ainsi qu’il existe un enjeu important en ce qui a trait a

la régulation des émotions.

En somme, la mise en évidence de ces différents enjeux permet de constater que les gens
vivant avec une maladie chronique doivent apprendre a s’adapter a la maladie chronique. En
premier lieu, les individus souffrant de maladie chronique se doivent de demeurer actifs, malgré la
présence de symptdmes qui représentent une barriére a la réalisation de leurs activités quotidiennes.
En deuxiéeme lieu, les gens vivant avec une maladie chronique se doivent d’adopter des
comportements au quotidien qui favorisent la gestion de la maladie. En troisieme lieu, les gens
vivant avec une maladie chronique se doivent de s’adapter aux difficultés émotionnelles

qu’engendre la maladie chronique par I’adoption de stratégies de régulation des émotions efficaces.

2.3. Complexité de la maladie chronique et processus d’adaptation
L’¢tude de Ambrosio et al. (2015) a procédé¢ a une analyse du concept de vivre avec une
maladie chronique a I’age adulte. Il est ressorti que ce concept est un processus complexe,

dynamique, cyclique, circulaire et multidimensionnel qui a pour but que I’individu vive de fagon



positive malgré sa maladie. D’abord, le concept de vivre avec une maladie chronique a I’age adulte
s’avere complexe, par le fait qu’il requiert d’un individu qu’il génére plusieurs changements dans
toutes les spheres de sa vie. De plus, le concept de vivre avec une maladie chronique a 1’age adulte
est dynamique, puisque la maladie chronique est une affection qui évolue dans le temps. Ce concept
est également cyclique, du fait qu’il ne représente pas un processus linéaire, mais plutdét un
processus qui comporte des fluctuations. Le concept de vivre avec une maladie chronique a I’age
adulte est également multidimensionnel (Ambrosio et al., 2015). L’une des dimensions de du
concept de vivre avec une maladie chronique a 1’age adulte est 1’adaptation. L.’adaptation est décrite
comme le processus émotionnel et cognitif dans lequel une personne apprend a tolérer la maladie
(Stanton et al, 2007). S’en suit la dimension de 1’ajustement, qui est décrit comme un processus
dans lequel la personne s’adapte a sa maladie et au développement de son identité, lui permettant
ainsi de vivre de fagon positive avec sa maladie chronique (Schulman-Green et al., 2012; Ambrosio
et al., 2014). 1l est donc possible de relever deux constats majeurs de cette étude. D’une part, cette
étude permet de mettre en lumiére la complexité que représente le fait de vivre avec une maladie
chronique. D’autre part, I’adaptation a la maladie chronique fait partie intégrante de 1’expérience
des individus vivant avec une maladie chronique, puisqu’il est essentiel que ceux-Ci apprennent a

tolérer la maladie pour vivre de fagon positive.

2.4. Approches priorisées en lien avec la maladie chronique

Dans les derniéres années, 1’Organisation mondiale de la santé (OMS, WHO) a suggéré que
les professionnels de la santé devaient posséder plusieurs compétences afin de prodiguer des soins
et services efficaces aux individus qui vivent avec une maladie chronique (WHO, 2005). Parmi ces
compétences se retrouve 1’approche centree sur le client (WHO, 2005). L’ approche centrée sur le
client prend en compte 1’expérience quotidienne de 1’individu vivant avec une maladie chronique
et reconnait que celui-ci possede des connaissances du point de vue de la gestion de la maladie
(Pulvirenti et al., 2014). Le fait de mettre de 1’avant I’expertise de 1’individu quant a son état de
santé permet de contrer le sentiment de contréle et de blame que peut entrainer une approche
davantage paternaliste (Wilson, 2001). 1l a également été suggéré que les soins centrés sur le client
améliorent la compréhension, la capacité, la confiance dans la prise de décision et la sensibilisation
a la santé, aux maladies, aux options de traitement, aux symptomes et aux comportements des
individus (Pulvirenti et al., 2014).



De plus, le fait de donner aux individus les moyens d’adopter des stratégies d’autogestion
de la maladie, ce qui se référe au concept d’empowerment, a été soulevé parmi les compétences
mises de ’avant par I’OMS (2005). Selon Le Bossé (2003), le concept d’empowerment peut étre
traduit par le développement du pouvoir d’agir, qui est défini comme étant la capacité des individus
et des communautés a exercer un contréle sur les changements qui teintent leur vie (Rappaport,
1987). Le développement du pouvoir d’agir est orienté vers les conditions personnelles et
structurelles qui rendent impuissant un individu en difficulté¢ dans le but d’amener la personne a
mener & terme un changement souhaité (Vallerie et Le Bossé, 2006). 1l existe un modele propre a
I’ergothérapie qui s’inscrit dans une perspective centrée sur le développement du pouvoir d’agir,
c’est-a-dire le MOH. En effet, le MOH est axé sur ce que la personne souhaite devenir dans le
futur, selon son histoire occupationnelle antérieure (Kielhofner, 2002). Plus spécifiquement, le
MOH s’intéresse au processus d’évolution qui permet a la personne de transformer ses convictions
en actions, et ainsi de devenir I’étre occupationnel qu’elle souhaite devenir (Bélanger et al., 2006).
Dr’ailleurs, le concept d’adaptation occupationnelle représente la finalit¢ du MOH et est défini
comme ¢tant 1’actualisation de la projection de 1’étre occupationnel que la personne souhaitait
devenir (Bélanger et al., 2006). Cette projection de ce que I’individu veut devenir dans le futur est
construite a partir de la volition méme de la personne (Kielhofner, 2002). La volition peut étre
définie comme un systéme de dispositions et de connaissances qui permet a la personne de choisir,
d’anticiper et d’interpréter les comportements occupationnels (Kielhofner et Forsyth, 1997). La
volition prend en compte les valeurs et les intéréts de la personne (Kielhofner, 2002). C’est donc
de dire que la finalité du MOH se base sur les intéréts, les valeurs, les choix et les actions de
I’individu, ce qui veut dire que I’individu est en pleine possession de ses moyens et exerce un
contrdle direct sur sa vie. Le MOH peut donc étre considéré comme un modele qui s’appuie sur le
développement du pouvoir d’agir, ce qui concorde avec les recommandations de ’OMS quant a la

prise en charge des individus qui vivent avec une maladie chronique.

De cette problématique ressortent les constats suivants : d’abord, la prévalence des maladies
chroniques ne cesse d’augmenter au Québec et au Canada et les conséquences qui en découlent
sont majeures. Aussi, la maladie chronique entraine des enjeux par rapport a la santé et au
fonctionnement des individus qui en souffrent. Ces enjeux permettent de mettre en lumiére la
complexité de la maladie chronique et I’importance de s’adapter a celle-ci afin de tolérer la maladie

et de vivre de fagon positive. L’une des recommandations émises par I’OMS a 1’égard des services



a offrir aux individus qui vivent avec une maladie chronique est d’adopter des comportements qui
visent I’empowerment, également nommée développement du pouvoir d’agir, afin d’outiller les
individus a exercer du contrble en lien avec les différents aspects de la maladie. Considérant que
le MOH s’appuie sur 1’adaptation occupationnelle comme finalité et qu’il s’intéresse & la fois a
I’identité de la personne, a ses choix et a ses actions, il s’aveére pertinent d’analyser 1’adaptation a

la maladie chronique selon une perspective axée sur le MOH.



3. OBJECTIFS ET QUESTIONS DE RECHERCHE

Ce présent essai de maitrise a pour objectif principal de comprendre le processus
d’adaptation a la maladie chronique. Afin de permettre une meilleure compréhension de ce
processus, le sous-objectif de cet essai est de schématiser I’ensemble des composantes impliquées
dans le processus d’adaptation a la maladie chronique selon une compréhension axée sur 1’identité

et I’adaptation occupationnelles soit le Mod¢le de 1I’Occupation Humaine (MOH).

Les objectifs suivants ont permis d’élaborer deux questions de recherche. Dans un premier
temps, la question de recherche principale de cet essai de maitrise est la suivante : quelles sont les
composantes impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie chronique? Dans un deuxiéme
temps, la question de recherche secondaire de cette étude est la suivante : quels sont les impacts du

processus d’adaptation a la maladie chronique sur I’identité et I’adaptation occupationnelles?



4. CADRE CONCEPTUEL

4.1. Cadre conceptuel de compréhension
4.1.1. Concept de processus d’adaptation a la maladie chronique

Dans le cadre de cet essai de maitrise, I’adaptation a la maladie chronique sera définie
comme étant les efforts qu’un individu met en place pour gérer les demandes de la maladie qui sont
exigeantes et qui dépassent les ressources actuelles de la personne (Lazarus et Folkman, 1984;
White, 1974). De plus, cet essai de maitrise se penchera sur le processus d’adaptation a la maladie
chronique, d’ou I’importance de définir le concept de processus. Dans le langage usuel, un
processus est une «maniére que quelqu’un, un groupe, a de se comporter en vue d’un résultat
particulier répondant a un schéma précis» (Larousse, s.d.). Ainsi, cet essai de maitrise s’ intéressera
au comportement des individus vivant avec une maladie chronique en vue de s’adapter a la maladie,
c’est-a-dire en vue de déployer des efforts pour gérer les demandes de la maladie. Plus
spécifiquement, I’adaptation a la maladie chronique est représentée comme un processus continu
qui n’est jamais complétement atteint (Moss-Morris, 2013). L’adaptation a la maladie chronique
n’a pas comme objectif de revenir a 1’état antérieur, mais plutdt d’établir des moyens durables pour
développer un nouveau sens de soi (Livneh, 2001). Dans la littérature anglo-saxonne, le terme
coping est défini comme un processus qui implique des composantes cognitives et la mise en ceuvre
d’un plan pour faire face a la maladie et tolérer les conséquences de la maladie (Covic et al., 2004).

Le terme coping sera représenté par 1’adaptation a la maladie chronique dans cet essai.

4.1.2. Conceptualisations actuelles de ’adaptation a la maladie chronique

Actuellement, plusieurs données dans la littérature scientifique conceptualisent sous divers
angles I’adaptation a la maladie chronique. Les principaux cadres et modeles qui conceptualisent
I’adaptation a la maladie chronique sont les suivants : le cadre THRIVE, le modele cognitif
d’adaptation, le mod¢le de stress et d’adaptation ainsi que le modéle représentant le processus de
transformation que vivent les individus ayant une maladie chronique dans un contexte de soin

primaire.

D’abord, le cadre THRIVE a été ¢laboré par White et al. (2018) dans le but d’identifier des
stratégies d’adaptation a la maladie chronique. Ce cadre a pour but de favoriser la réflexion des
individus vivant avec une maladie chronique, leurs proches ainsi que des professionnels de la santé

envers les stratégies d’adaptation a la maladie chronique. Les stratégies qui sont ressorties de cette
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étude ont été catégorisées en six themes, soient les interventions thérapeutiques, les facteurs
émotionnels, les différences individuelles, les habitudes et routines, les facteurs relationnels et
sociaux ainsi que les valeurs et les croyances (White et al., 2018). Ce cadre définit de fagon détaillée
les stratégies en lien avec 1’adaptation a la maladie chronique. Le modele cognitif d’adaptation,
quant a lui, a été propose par Taylor (1983) dans le but de faire ressortir trois concepts centraux de
I’adaptation a la maladie, soient la recherche de sens dans I’expérience, une tentative d’acquérir un
sentiment de contrble ou de maitrise de la maladie ainsi qu’un effort pour restaurer 1’estime de soi.
Ce modele s’intéresse davantage a la perception de contrdle vis-a-vis la maladie et a I’acceptation
de la maladie (De Ridder et al., 2008). De surcroit, le modele de stress et d’adaptation met de
I’avant le fait que 1’adaptation est un processus qui est influencé par les caractéristiques de
I’individu et de I’environnement (Walker et al., 2004). Ce modele met également en avant-plan les
stratégies utilisées par les patients pour faire face aux tdches imposées par la maladie (De Ridder
et al., 2008). Finalement, 1’étude de Dubouloz et al. (2010) s’intéresse au processus de
transformation que vivent les individus ayant une maladie chronique dans un contexte de soin
primaire. Ce modele met de 1’avant les différentes phases incluent dans cette transformation, soient
la phase initiale de réponse, la phase qui consiste a relever le défi et la phase d’intégration de
nouvelles facons de vivre. Ce modele présente donc le processus de transformation qui découle de

la maladie chronique,

Les cadres et modeles énumérés précédemment permettent tous, a leur facon, de
conceptualiser ’adaptation a la maladie chronique. Toutefois, aucun d’entre eux ne permet
d’identifier les composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique. De plus, aucun
d’entre eux ne s’intéresse au processus d’adaptation a la maladie chronique sous une perspective

ergothérapique axée sur le MOH.

4.2. Cadre conceptuel d’analyse
4.2.1. Le Modéle de I’Occupation Humaine (MOH)

Le Modele de 1’Occupation Humaine est un modele théorique créé par Kielhofner qui met
de l’avant les aspects du comportement humain, de la motivation et de la cognition pour
comprendre 1’occupation, concept central de 1’ergothérapie (Kielhofner et Burke, 1980). Le MOH
comporte quatre dimensions centrales, soient celles de I’étre, de I’agir, du devenir et de

I’environnement (Kielhofner, 2002). Ces quatre dimensions permettront d’analyser les
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composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique sous un point de vue

ergothérapique.

D’abord, la dimension de 1’étre permet de conceptualiser ’humain selon trois éléments,
c’est-a-dire la volition, I’habituation et la capacité de rendement. La volition représente le degré
dans lequel une personne est motivée a agir et qu’elle choisit de faire ce qu’elle veut réellement
faire. La volition comprend les déterminants personnels d’une personne, ¢’est-a-dire les sentiments
et les pensées qu’habitent une personne a 1’égard de ses capacités et de ses habiletés, ses valeurs et
ses intéréts. L’habituation représente la facon dont une personne structure ses actions dans sa
routine, devenant ainsi des habitudes. L’habituation comprend les habitudes et les roles d’un
individu. La capacité de rendement, quant a elle, représente la capacité d’une personne a réaliser
des taches ou activités quotidiennes, selon certaines composantes objectives et subjectives
(Kielhofner, 2002).

Pour ce qui est de la dimension de 1’agir, elle porte sur les occupations et définit trois
niveaux d’exécution des occupations, soient la participation, le rendement et les habiletés. La
participation désigne le niveau d’occupation le plus vaste, ou un individu peut s’engager dans un
travail, dans un jeu ou dans toutes autres activités qui lui apportent un état de bien-étre. Le
rendement s’inscrit dans la participation, dans le sens ou il représente 1’exercice d’une forme de
participation. Plus spécifiqguement, le rendement représente la réalisation de taches spécifiques dans
le but de participer a une occupation. Par exemple, une personne qui travaille comme secrétaire
doit accomplir certaines taches, telles que de rédiger des documents, faire des appels ou brocher
des documents. Dans ce cas-ci, la participation s’observe par 1’engagement dans le travail de
secrétaire, tandis que le rendement peut étre représenté par les taches effectuées en vue de réaliser
ce travail, dont la rédaction de documents, la réalisation d’appels, etc. Afin d’accomplir ces
différentes taches, certaines habiletés sont necessaires. D’ailleurs, le MOH reconnait trois types

d’habiletés, soient motrices, opératoires et de communication et d’interaction (Kielhofner, 2002).

La dimension du devenir en est une particulierement importante dans le cadre de cet essai,
considérant que celle-ci s’intéresse aux impacts du processus d’adaptation sur I’identité et
I’adaptation occupationnelles. La dimension du devenir représente 1’évolution de la personne dans
le temps afin qu’elle devienne 1’étre occupationnel qu’elle souhaitait devenir. Plus spécifiquement,

le devenir est composé de trois éléments, soient I’identité, la compétence et I’adaptation
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occupationnelles. L’identité occupationnelle représente le sens de qui une personne est et ce qu’elle
souhaite devenir selon son histoire occupationnelle antéricure. L’identité occupationnelle guide
donc la personne a se définir et a entreprendre une démarche pour devenir I’étre occupationnel
qu’elle souhaite étre. La compétence occupationnelle se rapporte a la capacité d’une personne a
actualiser son identité occupationnelle par sa participation occupationnelle. C’est donc de dire que
la compétence occupationnelle se réfere a la mesure dans laquelle les actions et les activites
quotidiennes d’un individu sont en concordance avec ce que la personne souhaite devenir. Les
actions d’une personne se doivent donc d’étre en cohérence avec ses aspirations. Finalement,
I’adaptation occupationnelle est définie comme étant 1’actualisation de ’identité occupationnelle
de la personne et la réalisation de la compétence occupationnelle. L’adaptation occupationnelle

représente donc la résultante de 1’évolution de la personne (Kielhofner, 2002).

Pour ce qui est de la dimension de I’environnement, celle-ci influence la participation
occupationnelle. En effet, I’environnement offre des opportunités et des ressources tout en
imposant des exigences et des contraintes aux individus. L’environnement peut étre de nature
physique ou sociale. L’environnement physique représente les espaces et les objets qui le
composent, tandis que I’environnement social désigne les groupes de personnes qui composent une

forme occupationnelle (Kielhofner, 2002).

Les différentes dimensions du MOH sont représentées a travers le schéma suivant :

Modeéle de l'occupation humaine

Environnement

Compétence

Participation
Velition
Habituation
=

Rendement
Capacite de
rendement
Tdentité

Figure 1. Le mécanisme de 1’adaptation occupationnelle. (Repris du
Model of Human Occupation : Theory and Application de
Gary Kielhofner, 3° éd. Lippincott. Williams & Wilins.
Philadelphia. 2002. Adapté par Pépin 2004)
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Le MOH posséde un caractéere dynamique qui se reflete a travers les interactions qui
résident entre les dimensions de ce modéle. D’abord, Kielhofner (2002) met en lumiére qu’il existe
une synergie entre les dimensions de ’étre, de 1’agir et de I’environnement. Plus spécifiquement,
les pensées et les émotions d’une personne, qui se rattachent a la dimension de I’étre, ceuvre en
interdépendance avec I’environnement (Bélanger et al., 2006). Les interactions entre 1’étre et
I’environnement créent une dynamique qui permet I’émergence de comportements, qui se
rattachent a la dimension de I’agir. Cela veut donc dire que les émotions, les pensées et
I’environnement d’une personne interagissent ensemble afin que celle-ci s’initie ou s’engage dans
des activités. De plus, Kielhofner (2004) avance gue les actions permettent de définir une personne.
Plus spécifiquement, la répétition d’actions favorise le maintien de I’organisation des pensées et
des émotions, permettant ainsi d’appuyer la dynamique qui réside entre 1’étre, 1’agir et
I’environnement (Bélanger et al., 2006). Cette dynamique permet de positionner I’individu dans
un processus de changement. En effet, le MOH met de ’avant qu’un changement au niveau de la
volition, de I’habituation, de la capacité de rendement ou de I’environnement entraine 1’émergence
de nouvelles pensées, de sentiments et d’actions au travers de conditions dynamiques.
L’actualisation répétée de ses compétences et penséeS permettent a 1’individu de se créer une
nouvelle organisation interne. Cette nouvelle organisation interne, en interaction avec
I’environnement, permet a I’individu d’atteindre les changements souhaités, autant sur le plan des
actions que sur le plan des pensées et des émotions et ainsi, d’atteindre 1’adaptation occupationnelle
(Kielhofner, 2002). Le MOH est donc un modéle dynamique ou I’individu est en évolution pour

atteindre 1’adaptation occupationnelle (Kielhofner, 2002).

Le MOH s’avere pertinent pour analyser les composantes du processus d’adaptation a la
maladie chronique, par le fait qu’il représente un processus ou l’individu est en constante
transformation afin d’actualiser 1’identité occupationnelle qu’il a définie. Considérant que la
maladie chronique peut bouleverser les projets de vie d’un individu, celui-ci doit se redéfinir
comme étre occupationnel afin de vivre de fagon positive. C’est d’ailleurs les fondements mémes
du MOH, qui place les aspirations de la personne quant a 1’étre occupationnel qu’elle veut devenir
au centre du processus de changement, lui donnant ainsi du pouvoir sur qui elle souhaite devenir.
De plus, le fait que les pensées et émotions d’une personne aient un contrdle direct sur ses actions
rejoint directement 1’adaptation a la maladie chronique, puisque la personne se doit de composer

avec la présence de symptdmes physiques, cognitifs et émotionnels qui bouleversent la realisation
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de ses actions. C’est donc de dire que le caractére dynamique du MOH rejoint le processus
d’adaptation a la maladie chronique, puisque celui-ci requiert la mise en place de nouveaux
comportements au quotidien pour tolérer la maladie. Finalement, le fait que le MOH place
I’individu dans un processus d’évolution sans tenir compte de la maladie en soi est en cohérence
avec la vision ergothérapique, par le fait que toute personne a le droit de s’engager dans des

occupations signifiantes (OEQ, 2020), et ce, peu importe son diagnostic.



5. METHODOLOGIE DE RECHERCHE

La méthodologie proposée dans le cadre de cet essai présente trois étapes : la réalisation
d’une revue de littérature et la schématisation des composantes du processus d’adaptation a la
maladie chronique, la consultation d’experts pour valider et bonifier la schématisation des
composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique et la schématisation finale du
processus d’adaptation a la maladie chronique selon une perspective axée sur le MOH. Les trois

étapes de cette méthodologie seront élaborées dans les sections qui suivent.

5.1. Réalisation de la revue de littérature
5.1.1. La collecte des données

Pour ce qui est de la réalisation de la revue de littérature, quatre bases de données ont été
sélectionnées afin de réaliser la recherche d’articles en lien avec le sujet a 1I’étude. D’abord, la base
de données CINAHL a été employée dans le but de repérer des articles en lien avec les sciences de
la santé. Par la suite, la base de données MEDLINE a été sélectionnée afin de couvrir 1’aspect
davantage médical des processus d’adaptation a la maladie chronique. De plus, la base de données
psycINFO a été sélectionnée dans le but de couvrir 1’aspect psychologique en lien avec le processus
d’adaptation a la maladie chronique. Finalement, la base de données SCOPUS a été employée afin
de procéder a une recherche par citations de 1’article phare, soit I’article de De Ridder et al. (2008),
guidant cette revue de littérature. En ce qui concerne les concepts employés pour la recherche
d’articles, ceux-ci incluent la maladie chronique, 1’adaptation a la maladie, 1’autogestion ainsi que
la clientele adulte. Les mots-clés qui découlent de ces concepts ainsi que la résultante de la
recherche incluant les opérateurs booléens sont les suivants : («chronic disease*» OR «chronic
illness*» OR «chronic disorder*» OR «chronic condition*») AND (adaptation OR adjustment OR
cop*) AND («self management») AND (Adults* OR aged OR elderly).

Certaines limitations ont eté employeées lors de la réalisation de la recherche de données
probantes. D’abord, une limitation de date de publication a été utilisée afin de sélectionner les
études ayant été publiées dans les 11 derniéres années (2008 a 2019). Cette limitation avait pour
but de diriger cet essai sur les études qui ont été élaborées depuis 1’article de De Ridder et al. (2008)
qui avait répertorié les aspects physiologiques, émotionnels, comportementaux et cognitifs de
I’adaptation psychologique a la maladie chronique. Plus spécifiquement, I’article de De Ridder et

al. (2008) s’intéresse aux stratégies que les gens vivant avec une maladie chronique peuvent mettre
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en place pour s’adapter a la maladie chronique. De plus, une limitation a 1’égard du type d’étude a
été employée de sorte a retenir les revues de littérature, les méta-analyses, les études de portée, les
revues narratives ainsi que les métasyntheses, permettant ainsi d’inclure une variété d’études dans
cet essai de maitrise et d’obtenir plusieurs résultats quant aux composantes de 1’adaptation a la

maladie chronique.

Certains critéres de sélection ont été employés afin de procéder a la recherche d’articles.
D’une part, les critéres d’inclusion sont les €études portant sur le processus d’adaptation a la maladie
chronique et les études en frangais ou en anglais. D’autre part, un critére d’exclusion a été formulé
a ’effet des articles qui traitent majoritairement d’une intervention en lien avec la problématique,

ce qui ne correspond pas au sujet a I’étude.

Voici le processus de recherche dans les différentes bases de données et le nombre d’articles

qui en découle.

Tableau 1.
Recherche dans la base de données MEDLINE

Combinaison Mots clés Opérateurs booléens Nombre de résultats

S1 «chronic disease*» OR OR 596 166
«chronic illness*» OR
«chronic disorder*» OR
«chronic condition*»

S2 adaptation OR adjustment OR OR 649 187
cop*

S3 «self management» OR 22 484

S4 Adults* OR aged OR elderly OR 7863036

S5 S1, 82, S3,54 AND 621

S6 S5, limites de date, type AND 49

d’études




Tableau 2.

Recherche dans la base de données CINAHL

Combinaison Mots clés Opérateurs booléens Nombre de résultats
S1 «chronic disease*» OR OR 142 479
«chronic illness*» OR
«chronic disorder*» OR
«chronic condition*»
S2 adaptation OR adjustment OR OR 150 098
cop*
S3 «self management» OR 14 864
S4 Adults* OR aged OR elderly OR 1656 993
S5 S1, S2, S3, S4 AND 260
S6 S5, limites de date, type AND 17
d’études
Tableau 3.
Recherche dans la base de données psycINFO
Combinaison Mots clés Opérateurs booléens Nombre de résultats
S1 «chronic disease*» OR OR 71534
«chronic illness*» OR
«chronic disorder*» OR
«chronic condition*»
S2 adaptation OR adjustment OR OR 154 232
cop*
S3 «self management» OR 15 140
S4 Adults* OR aged OR elderly OR 1178801
S5 S1, 82, S3, S4 AND 211
S6 S5, limites de date, type AND 22

d’études

Tableau 4.

Recherche dans la base de données SCOPUS

Atrticle recherché

Nombre d’articles qui le cite

Nombre d’articles retenus selon la

limitation de date et du type d’études

Riddler, Geenen, Kuijer &
Middendorp (2008)

34
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Au total, 9 articles ont été retenus pour 1’élaboration de cette revue de littérature. Voici un

schéma qui présente le processus de sélection et de tri des articles retenus pour 1’élaboration de

cette revue de littérature.

CINAHL

n=17

Recherche manuelle

n=1

123

Doublons= 23

100

Articles qui ne rencontrent pas les critéres de sélection=
88
Raisons:
-Articles traitant d'une perspective familiale, ce qui ne correspond
pas au sujet 3 'étude.
-Articles traitant davantage de moyens d'interventions plutét que
des processus d'adaptation & la maladie chronique.

Nombre d’articles
retenu=9

Articles excluent de par la lecture compléte de ceux-ci= 3
Raisons:

-Article portant davantage sur les mesures & prendre en lien avec
une dimension des processus d'adaptation a la maladie précise,
plutdt que sur I'explication de cette dimension des processus
d’adaptation en sol.

-Article traitant des processus d'adaptation & la maladie chronigue
découlant de la transition de soins de l'enfance a I'dge adulte, ce qui
ne correspond pas au sujet 3 'étude,

-Article traitant de I'association entre I'adaptation a la maladie
chronique et la détresse psychologique, ce qui ne correspond pas au
sujet a I'étude.

Figure 2. Schéma illustrant le processus de sélection et de tri des articles retenus

5.1.2. L’analyse des données

L’analyse des articles retenus pour 1’élaboration de cette revue de littérature a pris la forme

de tableaux d’extractions des données clés. Le premier tableau d’extraction des données clés porte

sur les caractéristiques des études retenues et leurs résultats clés. Les colonnes incluses dans ce

tableau sont donc les suivantes : but(s) de 1’étude, criteres de sélection des articles et bases de

données employées, articles retenus, résultats clés et retombees/conclusion. Le deuxieme tableau

d’extraction des données clés porte sur les forces et les faiblesses des études retenues dans le cadre

de I’¢élaboration de cette revue de littérature. Les informations contenues dans ce tableau sont les

suivantes: le type d’article, les forces de 1’étude, les faiblesses de I’étude et la qualité des évidences.
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Considérant les objectifs de mon étude, je n’ai pas pu tenir compte de I’ensemble des
résultats clés obtenus via la littérature scientifique. Voici les critéres de sélection des résultats clés
qui ont été mis en place pour 1’élaboration de cette revue de littérature.

Tableau 5.
Critéres de sélection des résultats clés retenus pour [’élaboration de la revue de littérature

Critéres d’inclusion

Critéres d’exclusion

-Les résultats clés portant sur les comportements mis en
place par les individus. Considérant que I’analyse de cet
essai de maitrise se base sur le MOH, qui s’appuie sur le
plein pouvoir d’action, les comportements mis en place
par I’individu pour s’adapter a la maladie chronique ont
été retenus.

-Les résultats clés portant sur les facteurs personnels de
I’individu qui ont un impact sur I’adaptation a la maladie
chronique.

-Les résultats clés portant sur les facteurs contextuels qui
ont un impact sur I’adaptation a la maladie chronique.
Considérant que I’individu vivant avec une maladie
chronique n’a pas de contrle sur ces facteurs (ex. age,
sexe, origine, etc.), ils ne seront pas pris en compte dans
la réalisation de la revue de littérature.

-Les résultats clés portant sur les interventions cliniques
a préconiser avec les individus vivant avec une maladie
chronique, puisque cela ne représente pas le sujet a

I’étude.

-Les résultats clés portant sur I’impact de 1’adaptation a
la maladie chronique chez les proches de I’individu
vivant avec une maladie chronique, puisque cela ne
représente pas le sujet a 1’étude.

Il est & noter que I’aide d’une bibliothécaire en lien avec 1’élaboration du processus de
sélection des articles a permis de retenir des articles de qualité pour 1’élaboration de cette revue de
littérature. De surcroit, un tableau concernant les forces et les faiblesses des articles retenus a été
élaboré, de sorte a évaluer la qualité des évidences scientifiques (voir annexe 2). Ce tableau se base
sur I’article de Grant et Booth (2009) ainsi que le livre de Law et MacDermid (2013) afin de réviser
la qualité des évidences scientifiques des revues de littérature sélectionnées.

5.1.3. Schématisation a partir des tableaux d’extraction

Les tableaux d’extraction des données ont permis de créer une premiére compréhension
théorique des composantes impliquées dans le processus d’adaptation & la maladie chronique. Afin
d’imager cette compréhension, une schématisation a été effectuée. D’abord, les notions ressorties
dans la littérature scientifique ayant des aspects communs ont été rassemblées sous une méme
composante, permettant ainsi de mettre en lumiére les composantes principales incluses dans le
processus d’adaptation a la maladie chronique. Les composantes qui ont le plus été mises en
évidence dans la littérature scientifique quant a 1’adaptation a la maladie chronique, ¢’est-a-dire les

composantes qui ont les plus mentionnées dans les divers articles, ont été mises en avant-plan. Ces
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composantes c’est-a-dire les résultats qui ont été cités dans plusieurs articles et les résultats qui
étaient les plus détaillés. Les composantes qui étaient en arriére-plan en lien avec le processus
d’adaptation a la maladie chronique ont été mises en second plan. De plus, la schématisation a été
construite de sorte a mettre de I’avant les interactions qui existent entre les différentes composantes.
Toutes ces opérations ont permis de créer une premiére schématisation théorique des composantes

impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie chronique.

5.2. Consultation d’experts

Afin de valider les données théoriques obtenues via la réalisation d’une revue de littérature,
une consultation d’experts a été organisée. Cette consultation avait pour but d’obtenir 1’avis
d’experts du processus d’adaptation a la maladie chronique quant a la schématisation théorique
obtenue. La consultation d’experts était donc une forme de validation et non pas une analyse de

contenu ou un groupe de discussion focalisée.

5.2.1. Choix des experts et rencontre de validation

Une consultation d’experts a été organisée de sorte a obtenir une vision plus juste des processus
d’adaptation a la maladie chronique. Cette consultation d’experts a pris la forme d’une rencontre
par visioconférence d’une heure ou 15 minutes étaient dédiées a I’explication de la schématisation
théorique obtenue et 45 minutes étaient réservees pour une discussion. Le comité d’experts était
formé de deux ergothérapeutes travaillant avec des gens vivant avec une maladie chronique, de
deux personnes vivant au quotidien avec une maladie chronique et d’une chercheuse ayant comme
champs d’expertise la maladie chronique. Ce groupe mixte d’experts a permis ainsi d’obtenir une
vision professionnelle, personnelle et de recherche du processus d’adaptation a la maladie
chronique et d’y réunir au sein d’une méme rencontre les savoirs théoriques, cliniques et
expérientiels. Cette consultation d’experts s’insére dans un processus de co-construction, ou
différents acteurs sont invités a partager leur point de vue unique sur une réalité dans le but de
construire ensemble un projet ou une méthode de travail (Foudriat, 2014). Les acteurs doivent donc
travailler en équipe en unissant leurs idées afin de définir les éléments clés d’un projet ou d’une
méthode de travail ciblée (Foudriat, 2014). Dans un contexte de services de la santé, il a été suggéré
que le fait d’inclure la perspective d’individus qui ont bénéficié de soins dans le systeme de santé
et de professionnels de la santé permet de développer des services qui répondent davantage aux

besoins des acteurs du systeme de la santé (Byrne et al., 2013). Le présent essai de maitrise S’inscrit
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donc dans cette perspective, en vue de définir le processus d’adaptation a la maladie chronique de

facon réaliste.

Durant la consultation d’experts, une secrétaire était présente afin de prendre en note les
éléments importants de la rencontre. La rencontre a également été enregistrée via la plateforme
Zoom, suite a I’obtention du consentement des participants. La rencontre a été animée par 1’auteur

de cet essai de maitrise et coanimée par Mme Catherine Briand, directrice de cet essai de maitrise.

5.2.2. Considération des avis d’experts

L’analyse des informations de la consultation d’experts a pris la forme de tableaux et s’est
effectuée en quatre étapes. La premiére étape consistait a faire ressortir les concepts releveés par les
experts devant étre ajoutés, selon eux, a la schématisation théorique. La deuxieme étape consistait
a décrire les concepts releveés par les experts selon leur propre explication de ceux-ci. La troisieme
étape permettait d’établir des liens entre la littérature scientifique et les données obtenues via les
experts. La quatriéme étape avait pour but de nommer les concepts retenus pour 1’¢laboration de la
schématisation théorique bonifiée et d’expliquer comment ils seraient ajoutés a la schématisation.
Ces quatre étapes ont permis de réaliser une schématisation théorique bonifiée des composantes

impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie chronique.

5.3. Schématisation finale axée sur le MOH

Afin de realiser la schématisation finale, des liens ont été effectués entre le MOH et la
schématisation théorique bonifiée via la réalisation d’une cartographie conceptuelle. Cette
cartographie a permis de mettre en lumiere I’influence des composantes du processus d’adaptation
a la maladie chronique sur la dimension du devenir inclus dans le MOH. Par le fait méme, des liens
ont été établis entre les différents concepts du MOH et les éléments retenus pour la schématisation
théorique bonifiée. Les liens pouvant étre établis entre les dimensions du MOH, c¢’est-a-dire 1’étre,
’agir, le devenir et I’environnement, et la schématisation bonifiée ont été retenus et ont permis de
créer une schématisation finale, ou le processus d’adaptation & la maladie chronique est représenté
selon une perspective axée sur le MOH. Certains concepts de la schématisation théorique bonifiée
n’ont donc pas été retenus pour 1’élaboration de la schématisation finale théorique, puisque les liens

entre ces concepts et les dimensions du MOH étaient inférieurs a ceux qui ont été retenus.



6. RESULTATS

6.1. Revue de littérature et premiére schématisation théorique
6.1.1. Résultats de la revue de littérature

Les évidences scientifiques ont permis de faire ressortir les différentes composantes qui
sont impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie chronique, soient : I’autogestion a la
maladie chronique, 1’aspect cognitif, I’aspect émotionnel, 1’aspect du soi, I’environnement social

et les facteurs personnels. Elles seront élaborées dans les sections qui suivent.

6.1.1.1. L’ autogestion a la maladie chronique

L’autogestion de la maladie a été relevée a de nombreuses reprises dans la littérature
scientifique concernant I’adaptation a la maladie chronique. Selon Miller et al. (2015),
’autogestion de la maladie chronique est un processus fluide et itératif dans lequel les patients
incorporent des stratégies multidimensionnelles qui répondent aux besoins qu’ils ont eux-mémes
identifiés pour faire face a la maladie chronique dans un contexte de la vie quotidienne. Il a été
proposé que I’autogestion de la maladie chronique est un processus comportemental (Miller et al.,
2015). Les comportements les plus définis dans la littérature scientifique en lien avec 1’autogestion
de la maladie chronique sont ceux qui sont reliés a I’adhésion du traitement (Miller et al., 2015).
Par exemple, certaines maladies requicrent la réalisation d’actions de fagon continue, telles que 1a
prise de médicaments, 1’adoption d’une dicte particuliere, la réalisation d’exercices physiques et la
présence a de nombreux rendez-vous medicaux (White et al., 2018). Il a été constaté dans 1’étude
de Miller et al. (2015) que sur le terrain, les comportements associés a 1’autogestion de la maladie
chronique vont bien au-dela de ceux liés au traitement, ¢’est-a-dire qu’ils se situent également du
point de vue de la gestion des symptomes et de la vie quotidienne. De plus, le fait de s’engager
dans des routines et des comportements cohérents avec la maladie est un facteur clé d’une

adaptation positive a la maladie chronique (White et al., 2018).

Selon Miller et al. (2015), la littérature scientifique n’inclut actuellement pas ’aspect de
I’autogestion de la maladie chronique lors de I’exacerbation soudaine des phases de la maladie
chronique, alors qu’il s’agit d’une dimension vitale de I’expérience vécue par les gens. Bien que
cette dimension soit peu documentée, elle fait tout de méme partie du processus d’adaptation a la

maladie chronique. L’étude de Miller et al. (2015) s’est également intéressée a la perception des
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gens qui vivent avec une maladie chronique quant a I’autogestion de la maladie chronique, ce qui
a permis de ressortir trois themes émergents quant a 1’autogestion de la maladie chronique, Soit :
I’adoption de comportements, la variation de 1’exacerbation a la chronicité et vice-versa ainsi que
’utilisation d’un systéme. L’adoption de comportements réfere au fait d’intégrer des actions au
quotidien en lien avec la gestion des symptomes, 1’adhésion au traitement ainsi que les situations
sociales et de travail. La variation de 1’exacerbation a la chronicité et vice-versa représente le
moment ou la personne doit varier d’une gestion de la maladie comme étant chronique a une gestion
de I’exacerbation de la maladie, lors de phase aigué. L utilisation d’un systéme référe au contexte
environnemental dans lequel une personne doit effectuer 1’autogestion de la maladie chronique,
qui inclut la famille et les amis. Ces thémes émergents, provenant d’individus vivant avec une
maladie chronique, permettent de promouvoir le phénoméne d’exacerbation de la maladie et
également I’importance du soutien social a travers I’autogestion de la maladie, concepts qui ne se
retrouvent pas d’emblée dans la littérature scientifique (Miller et al., 2015). L’autogestion de la
maladie chronique peut étre percue comme un fardeau en ce qui concerne le temps et I’effort, ce
qui peut entrainer une non-compliance a 1’adoption de comportements au quotidien (White et al.,
2018). Dans de telles situations, il est conseillé de favoriser la responsabilisation de la personne
dans le but d’encourager une autogestion positive de la maladie (White et al., 2018). Plusieurs
autres ¢léments peuvent avoir un impact sur I’autogestion de la maladie, dont le soutien social, la
santé émotionnelle et la formulation d’objectifs de vie en concordance avec les demandes de la
maladie (Robertson et al., 2012). Considérant que 1’adaptation émotionnelle et des objectifs de vie
se retrouvent parmi le processus d’adaptation a la maladie chronique, cela traduit que les

composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique interagissent entre elles.

En somme, I’autogestion de la maladie s’avere €tre une composante qui se retrouve au
premier plan de 1’adaptation a la maladie chronique, par le fait que ce concept renvoie a la notion
de faire face aux demandes de la maladie par I’adoption de comportements au quotidien qui répond
aux exigences de la maladie. L’autogestion de la maladie chronique est donc directement liée a
I’adaptation a la maladie chronique, ce qui explique que ce concept se retrouve a un niveau

conceptuel plus élevé.
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6.1.1.2. L aspect cognitif

Les composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique comprennent un aspect
cognitif. En effet, considérant que la maladie chronique peut amener des détériorations du point de
vue physique et psychologique, cela peut entrainer des changements du point de vue cognitif (Price
et al., 2019). Il a été relevé que les capacités cognitives d’ordre supérieures jouent un rdle majeur
dans le maintien d’un régime médical, ce qui peut représenter une exigence de la maladie chronique
(Price et al., 2019). De plus, Helgeson et Zajdel (2017) ont propose le fait que les individus qui
vivent des traumatismes durant les phases d’une maladie chronique sont enclins a développer des
perceptions négatives d’eux-mémes et de la vie. D’ailleurs, le fait de rétablir des pensées positives
par rapport a soi et a la vie est associé a une adaptation positive a la maladie chronique (Helgeson
et Zajdel, 2017; White et al., 2018). Dans le méme ordre d’idée, Gonzalez et al. ont statué qu’une
plus grande perception de la nécessité d’un traitement et que des préoccupations plus faibles des
effets indésirables de ces traitements seraient associées a une meilleure adhésion au traitement. A
I’opposé, il a été démontré que les croyances intuitives en lien avec le diabete sont souvent
inexactes et elles peuvent étre impliquées dans une autogestion problématique du diabéte
(Gonzalez et al., 2016). L’¢étude de Gonzalez et al. (2016) suggére que certaines compétences
cognitives et comportementales, incluant 1’identification des problémes, la résolution de
problémes, la sélection de la meilleure stratégie a mettre en place, etc. représentent un élément
important de 1’autogestion du diabéte, démontrant ainsi le role des fonctions cognitives dans le
processus d’adaptation a la maladie chronique. Considérant que 1’aspect cognitif représente un
concept clé pour assurer 1’autogestion de la maladie chronique, cela traduit que la composante de
I’aspect cognitif se situe a un niveau conceptuel inférieur a la composante de 1’autogestion de la
maladie chronique, ce qui sera représenté dans la schématisation théorique. Cette constatation
permet également de confirmer que les composantes du processus d’adaptation sont reliées et
interagissent entre elle. En somme, I’aspect cognitif inclut les notions de perception de la maladie,
de conscience ainsi que les capacités cognitives d’ordre supérieur, traduisant 1’importance de cette

composante a 1’égard du processus d’adaptation a la maladie chronique.

6.1.1.3. L aspect émotionnel
L aspect émotionnel est une composante qui a été identifiée dans plusieurs études. Il a été

démontré que ’expression des émotions en lien avec la maladie chronique est associée a une
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adaptation positive a la maladie chronique, tandis qu’une inhibition et un évitement des émotions
sont liés a une pauvre adaptation a la maladie chronique (De Ridder et al., 2008 cités dans White
et al., 2018; Helgeson et Zajdel, 2017). Dans le méme ordre d’idées, les individus présentant un
style d’attribution pessimiste présentent davantage de difficulté a s’adapter a la maladie chronique
(Helgeson et Zajdel, 2017). Un style d’attribution pessimiste est observé chez les individus qui ont
tendance a attribuer des résultats négatifs a des facteurs internes stables et des reésultats positifs a
des facteurs externes instables et spécifiques (Helgeson et Zajdel, 2017). Considérant que la
maladie chronique peut étre représentée comme un élément négatif en soi, il a été suggeré que les
gens qui présentent un style d’attribution pessimiste ont plus de difficultés a s’adapter a la maladie
chronique (Helgeson et Zajdel, 2017). La maitrise de soi a également un effet sur I’autogestion de
la maladie chronique. La maitrise de soi se définit comme étant la capacité d’un individu a réguler
ses emotions, ses comportements et ses impulsions et la capacité a exprimer sa gratification, ce qui
fait partie des processus d’adaptation émotionnelle a la maladie chronique (Gonzalez et al., 2016).
Par ailleurs, la résistance au stress a été relevée comme un élément important du processus
d’adaptation a une maladie physique chronique. La résistance au stress peut étre définie comme
étant un type d’adaptation au stress qui permet de réduire les effets du stress (Gheshlagh et al.,
2016). Considérant que la maladie chronique peut entrainer des effets négatifs sur la santé mentale
et la vulnérabilité d’une personne par la présence de symptomes, la résistance au stress permet de
faire face a la pression qui découle de la maladie (Gheshlagh et al., 2016). La résistance au stress
montre une voie aux patients afin de mener une vie plus saine, ce qui leur permet de s’adapter
davantage aux changements dans leur vie (Gheshlagh et al., 2016). Il a également été relevé qu’une
santé émotionnelle positive peut faciliter les comportements reliés a 1’autogestion de la maladie
chronique (Robertson et al., 2012), illustrant ainsi la relation qui réside entre les facteurs
émotionnels liés a la maladie chronique et ’autogestion de la maladie chronique. C’est donc de
dire que la composante de 1’aspect émotionnel se situe a un niveau conceptuel inférieur de la
composante de I’autogestion de la maladie chronique, puisque I’aspect émotionnel est un élément
facilitateur a la mise en place de comportements au quotidien pour repondre aux exigences de la
maladie. Cela sera donc représente a travers la schématisation théorique du processus d’adaptation
a la maladie chronique. En bref, la maladie chronique entraine des perturbations du point de vue

émotionnel, autant sur le plan de I’expression des émotions, de la maitrise de soi et de la résistance
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au stress, d’ou I’importance de mettre en lumiere I’aspect émotionnel inclut dans les composantes

du processus d’adaptation a la maladie chronique.

6.1.1.5. L aspect du soi

La maladie chronique entraine également une adaptation au niveau du soi. Selon Helgeson
et Zajdel (2017), il importe d’étudier comment les individus pergoivent, évaluent et s’adaptent a la
maladie chronique pour bien comprendre le processus d’adaptation a la maladie, ce qui dépasse le
cadre physique des symptémes associés a la maladie. La maladie chronique modifie le sens de soi
d’un individu, puisque I’identité saine de la personne est renouvelée par une identité qui inclue des
difficultés du point de vue physique, une représentation cognitive de la maladie et des réactions
émotives aux symptomes de la maladie (Helgeson et Zajdel, 2017). L’un des aspects du soi qui est
menacé par la présence de la maladie chronique est le genre, puisque certains attributs propres aux
genres sont modifiés en raison des opérations nécessaires au traitement de la maladie. Par exemple,
il a été suggeré que le tiers des hommes présentant un cancer de la prostate ressent une perte de
masculinité suite aux traitements (Helgeson, et Zajdel, 2017). Il en est de méme pour les femmes
atteintes de cancer du sein, puisqu’il a été relevé que les femmes qui avaient un fort souci pour leur
apparence ont exprimé une plus grande détresse avant 1’opération et au cours de 1’année suivant
celle-ci. De surcroit, les femmes qui se sont grandement investies pour maintenir leur corps intact
ont exprimé davantage de difficultés par rapport a leur adaptation, incluant des problémes
d’attractivité et de désirabilité sexuelle (Helgeson, et Zajdel, 2017). L’adaptation du sens de soi se
produit de fagon graduelle et continue chaque fois qu’un changement du point de vue physique se
présente (Helgeson, et Zajdel, 2017). 1l s’avere que la maladie chronique brime la stabilité en soi,
par le fait qu’elle entraine une incertitude dans la vie des individus (Helgeson, et Zajdel, 2017). La
littérature scientifique note également que 1’adaptation des buts et des objectifs est un élément
important de I’adaptation a la maladie chronique (White et al., 2018; Helgeson et Zajdel, 2017).
En effet, le fait de se désengager des objectifs qui sont inatteignables et de s’engager dans des buts
qui sont réalistes est associé a une adaptation de la maladie chronique qui est décrite comme étant
réussie (Helgeson et Zajdel, 2017). 11 en est de méme pour le fait de s’engager dans des routines
qui ne sont pas dictées par la maladie chronique. A titre d’exemple, le maintien des relations
sociales et I’engagement dans des passe-temps contribuent a la mise en ceuvre de résultats positifs

en lien avec 1’adaptation a la maladie chronique (White et al., 2018). D’ailleurs, il a été relevé que
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les patients qui formulent des objectifs de pauvre qualité sont plus enclins a ne pas étre en mesure
de les réaliser, ce qui entraine une detérioration du point de vue de I’autogestion de leur maladie
(Robertson et al., 2012). Dans cette optique, il est vrai de dire que I’aspect du soi se retrouve
¢galement a un niveau conceptuel inférieur de 1’autogestion de la maladie chronique, considérant
que la formulation d’objectifs a un effet direct sur la mise en place au quotidien de comportements
pour faire face a la maladie chronique. Cela sera donc représenté dans la schématisation théorique.
En somme, il est nécessaire d’inclure les aspects de renouvellement du soi et d’adaptation des buts
et des objectifs de vie de sorte & comprendre la perception des individus en lien avec le processus

d’adaptation a la maladie chronique.

6.1.1.6. L environnement social

D’abord, le soutien social est associé a une meilleure adaptation genérale a la maladie
chronique (White et al., 2018; Helgeson et Zajdel, 2017). Plus spécifiquement, un soutien social
de bonne qualité s’avere efficace pour contrer la détresse psychologique et 1’augmentation des
symptdmes que peut entrainer la maladie chronique (Van Middendorp et Evers, 2016). De plus, la
stigmatisation en lien avec la maladie chronique est associée a une faible adaptation a la maladie
chronique (Helgeson et Zajdel, 2017). Selon Pickles et al. (2018), plusieurs personnes vivant avec
une maladie chronique expriment que I'expérience vécue en lien avec la chronicité de la maladie
n’est pas validée par les professionnels de la santé. Considérant que cet aspect de 1I’environnement
social ne représente pas un elément qui peut étre contréler par I’individu, I’environnement social
se situe donc a un niveau inférieur des composantes énumérées précédemment, soient :
I’autogestion de la maladie chronique, I’aspect cognitif, I’aspect émotionnel et I’aspect du soi. Cela

sera donc transpose dans la schématisation théorique.

6.1.1.7. Les facteurs personnels

I1 est important de noter que différents facteurs d’ordre personnel influencent également le
processus d’adaptation a la maladie chronique, incluant les facteurs personnels d’un individu. En
effet, il a été démontré que les facteurs personnels, les croyances, les valeurs et les émotions d’un
individu peuvent avoir un impact sur la facon de s’adapter a la maladie chronique (White et al.,
2018; Helgeson et Zajdel, 2017). A titre d’exemple, la notion de conscience, le fait d’étre optimiste
et une estime de soi positive sont des éléments qui facilitent 1’adaptation a la maladie chronique

(Helgeson et Zajdel, 2017; Van Middendorp et Evers, 2016). Considérant que les valeurs, les
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croyances et les émotions d’un individu sont des éléments qui sont ancrés dans la personnalité d’un
individu et que le potentiel de changement de ces facteurs est variable en comparaison avec les
composantes de I’autogestion de la maladie, 1’aspect cognitif, I’aspect du soi et 1’aspect émotionnel,
les facteurs personnels se retrouvent a un niveau conceptuel inférieur a ces composantes, tout
comme la composante de ’environnement social. La composante des facteurs personnels
représente également 1’idée que le processus d’adaptation a la maladie chronique différe pour
chaque personne, par le fait que chaque personne a un contexte de vie, des facteurs personnels, des
occasions favorables et des ressources qui lui sont propres (White et al., 2018). D’ailleurs, selon
Pickles et al. (2018), bien que les individus possédent un méme diagnostic, I’expérience qu’ils
vivent est tout de méme différente pour chaque personne. La mise en commun des évidences
scientifiques a également permis de faire ressortir le fait que les composantes du processus
d’adaptation a la maladie chronique interagissent entre elles et que les éléments mentionnés ci-

dessus ne peuvent étre considérés de facon isolée (Helgeson et Zajdel, 2017).
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6.1.2. Premiere schématisation théorique

ADAFTATION A LA MALADIE
(HRONIQUE

Environnement social

« Soutien social

« Stigmatisation

» Expérience validée par
I'équipe de soins

Figure 3. Schématisation théorique des composantes du processus d’adaptation a la
maladie chronique
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6.2. Consultation d’experts
6.2.1. Résultats de la rencontre d’experts

Les individus présents lors de la consultation d’experts ont approuvé chacune des notions
se retrouvant dans le schéma théorique ainsi que la disposition des éléments du schéma. Toutefois,
les experts ont fait ressortir plusieurs concepts devant étre ajoutés au schéma afin qu’il représente
de facon plus exacte le processus d’adaptation a la maladie chronique. Les concepts similaires ont
été regroupés, afin de les présenter par catégorie conceptuelle, soient : la participation et
I’engagement du patient, le partenariat patient, le partage du pouvoir et la qualité du lien,
I’apprentissage et le développement des compétences de patient, le soutien entre pairs et
I’association de patients, I’engagement et I’implication sociale, I’acceptation et le deuil, le niveau
de disposition au changement et le processus et les phases qui sous-tendent le processus

d’adaptation. Ceux-ci sont représentés et définis dans les tableaux suivants.

6.2.1.1. La participation et ['engagement du patient

Tableau 6.
Analyse des concepts suivants : participation et engagement du patient

Concept(s) Explication des experts quant au Liens avec la littérature Concept(s) retenu(s)
relevé(s) par les concept scientifique dans le schéma
experts théorique

Participation/
Engagement du
patient

L’adhésion aux traitements ne
peut se faire sans la
participation et I’engagement de
I’individu dans son plan de
traitement. L engagement de
I’individu dans son plan de
traitement se produit lorsqu’il
choisit ses objectifs en
partenariat avec le thérapeute,
qu’il comprend le plan et qu’il
s’identifie a la maladie. La
notion d’appropriation de la
maladie se présente avant
I’autogestion de la maladie. Elle
est en concordance avec le
choix des objectifs du plan qui
met en lumiére le projet de vie
de la personne et le fait de
trouver des maoyens incitatifs
pour participer au plan de
traitement. L’adhésion au plan
de traitement est donc la
résultante de I’engagement et de
la participation au plan de
traitement.

L’étude de Heisler (2008) révele
gue cing domaines contribuent a
I’engagement dans le plan de
traitement chez des individus
vivant avec de I’hypertension,
soit : les facteurs personnels
(croyances, connaissances,
expeérience, etc.), le soutien
social et économique, les
facteurs reliés a la maladie
chronique (sévérité, symptémes,
etc.), les facteurs reliés aux
traitements (durée, complexité,
etc.) et les facteurs reliés a la
relation thérapeutique entre le
client et le professionnel et
’organisation des soins de
santé. L’étude de Coulter (2006)
indique que la littératie en santé
ainsi que 1’aide des cliniciens
pour s’assurer que les individus
puissent effectuer eux-mémes la
gestion de la maladie,
représentent des facteurs clés
pour ’engagement du patient.

Considérant que
I’engagement du
patient a été défini
dans la littérature
scientifique et est en
concordance avec
les explications des
experts, il sera
retenu pour
I’élaboration de la
schématisation
bonifiée. Il sera
inséré dans la
schématisation
théorique bonifiée
de sorte & créer un
continuum
dynamique au sein
de I’autogestion de
la maladie
chronique, afin de
proposer que
I’engagement du
patient se présente
avant 1’adhésion aux
traitements.




6.2.1.2. Le partenariat patient, le partage du pouvoir et la qualité du lien

Tableau 7.
Analyse des concepts suivants : partenariat patient, partage du pouvoir et qualité du lien
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Concept(s) Explication des experts quant au Liens avec la littérature Concept(s) retenu(s)
relevé(s) par les concept scientifique dans le schéma
experts théorique

Partenariat
patient/Partage du
pouvoir et qualité
du lien sans
pression de
performance

Le partenariat patient fait toute
la différence dans I’adaptation a
la maladie chronique. Le lien
thérapeutique est trés important
dans 1’adaptation a la maladie
chronique. Le pouvoir doit étre
partagé entre le thérapeute et le
patient. Comme thérapeute, il
importe de mettre en lumiere les
priorités de la personne. Le
changement de routine doit étre
fait de facon graduelle de
maniére a respecter le projet de
vie de la personne. L’individu
peut avoir peur d’étre jugé par
le thérapeute lors de périodes
plus difficiles. Parfois, les
individus adoptent des
changements uniquement par la
pression de performance qui
réside dans la relation
thérapeutique, ce qui peut
représenter un frein dans
I’adaptation a la maladie
chronique.

L’importance de considérer
les priorités des patients et
de fixer des objectifs en
collaboration avec eux pour
maintenir et favoriser le
changement de
comportements est proposée
dans I’article de Hessler et
al. (2019), ce qui est
directement en lien avec
plusieurs aspects de
I’adaptation a la maladie
chronique. En ergothérapie,
I’approche centrée sur le
client est préconisée. Cette
approche inclut la notion de
partage du pouvoir entre le
thérapeute et le client
(Canadian Association of
Occupational Therapists,
2002). Le partage du
pouvoir est présent lorsque
le client identifie les enjeux
de la thérapie et participe
activement dans les
décisions en lien avec le
suivi (Hammell, 1998).

Le partenariat patient
est un élément qui a
autant été nommé par
les experts que défini
dans la littérature
scientifique, c’est
pourquoi il sera ajouté a
la schématisation
théorique bonifiée. Le
partenariat patient étant
un concept qui va au-
dela de la notion
d’expérience validée
tirée de la
schématisation actuelle,
il sera inséré de fagon a
créer un continuum
dynamique avec cette
notion a travers la
schématisation
théorique bonifiée.
Considérant que la
qualité du lien
thérapeutique est un
élément qui fait partie
du partenariat patient, il
ne sera pas nommeé
explicitement dans la
schématisation
théorique bonifiée.
Toutefois, le partage du
pouvoir, étant une
résultante du partenariat
patient, sera nommé de
facon a mettre en
lumiére le continuum
qui réside entre ces
deux concepts.




6.2.1.3. L apprentissage et le développement des compétences de patient

Tableau 8.
Analyse des concepts suivants : apprentissage et developpement des compétences de patient
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Concept(s) Explication des experts quant au Liens avec la littérature Concept(s) retenu(s)
relevé(s) par les concept scientifique dans le schéma
experts théorique
Développement des  L’apprentissage joue un role clé 11 a été relevé dans 1’étude de Le concept

compétences de
patient/Apprentissa

ge

dans 1’adaptation a la maladie
chronique, puisque c’est par les
expériences et les erreurs faites
dans le passé que les individus
peuvent apprendre comment
mieux assurer 1’autogestion de
la maladie chronique.
L’apprentissage par soi et par
les paires est différencié.
L’apprentissage par les pairs
permet d’apprendre des autres
(pairs aidants, association de
patients, etc.) Il importe que
I’individu apprenne a assurer
I’autogestion de la maladie seul,
puisqu’il devra étre autonome
lorsque les thérapeutes
n’offriront plus de services.
L’apprentissage inclut les gestes
médicaux a apprendre,
I’administration de
médicaments, savoir quoi faire
en cas d’urgence ainsi que tous
les apprentissages techniques
qui gravitent autour de la
maladie chronique. La notion de
développement des
compétences de patients est
également nommeée et est reliée
a ’apprentissage.

Baumgartner (2011) que
I’apprentissage est un élément
essentiel a ’adaptation a la
maladie chronique. Plusieurs
types d’apprentissages sont
distingués dans cette étude :
I’apprentissage autodirigé,
I’apprentissage transformateur,
I’apprentissage informel,
I’apprentissage accessoire et
I’apprentissage par probléme.
C’est donc de dire que la
maladie chronique entraine la
réalisation de différents types
d’apprentissage (Baumgartner,
2011). De plus, I’é¢tude de Jouet
et al. (2014) propose des
compétences de patients qui se
développent chez des individus
vivant avec une maladie. Les
compétences de patients
incluent se connaitre dans la vie
avec une maladie, redonner un
sens a sa vie au travers de ses
expériences, élaborer son projet
de vie et I’adapter au
changement, développer une
résilience, etc.

d’apprentissage sera
retenu pour
I’élaboration de la
schématisation
théorique bonifiée,
considérant que la
littérature
scientifique et les
experts ont permis
de faire ressortir le
lien qui réside entre
ce concept et
I’adaptation a la
maladie chronique.
Pour ce qui est du
développement des
compétences de
patient, ce concept
ne sera pas nommeé
explicitement,
puisqu’il est inclus
dans
I’apprentissage. Le
concept
d’apprentissage sera
inclus au travers de
I’autogestion de la
maladie chronique
et sera inséré de
facon dynamique
afin de proposer le
fait que
I’apprentissage se
présente apres
I’engagement de
I’individu.




6.2.1.4. Le soutien entre pairs et [ ‘association de patients

Tableau 9.
Analyse des concepts suivants : soutien entre pairs et association de patients
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Concept(s)

relevé(s) par les

experts

Explication des experts quant au
concept

Liens avec la littérature
scientifique

Concept(s) retenu(s)
dans le schéma
théorique

Soutien entre
pairs/Association
de patients qui
vivent la méme
chose

Le fait de rencontrer d’autres
personnes vivant avec la méme
maladie chronique permet de
faire des apprentissages et de

Le soutien entre pairs est un
type de soutien social qui est
fourni par un individu qui

présente des caractéristiques

valoriser I’expérience
personnelle de chacun. Le

soutien social de la famille et

des cliniciens s’avere tres
important.

similaires avec la personne
soutenue. Le soutien entre pairs
permet de fournir une assistance
émotionnelle, informative et
évaluative par un individu qui
possede une connaissance
expérientielle d’un
comportement ou d’une
caracteristique propre a une
population cible (Embuldeniya
et al., 2013). Le soutien entre
pairs peut prendre différentes
formes, dont 1’échange en
présentiel en petit groupe, par
téléphone entre deux personnes
ou par visioconférence.

Le soutien entre
pairs est un concept
qui est retenu pour
la schématisation
théorique bonifiée et
il inclut le concept
d’association de
patients. Le soutien
entre pairs étant une
forme de soutien
social, il sera inséré
dans la
schématisation avec
le concept de
soutien social déja
présent, de sorte a
créer un continuum
dynamique entre ces
deux concepts.

6.2.1.5. L engagement et l'implication sociale

Tableau 10.

Analyse des concepts suivants : engagement et implication sociale

Concept(s) Explication des experts Liens avec la littérature scientifique Concept(s) retenu(s)
relevé(s) par les quant au concept dans le schéma
experts théorique
Engagement L’engagement social est L’étude de Holmes et Joseph (2011) Bien que
social/implicatio  défini comme étant une s’intéresse a I’effet des roles sociaux ~ 1’engagement social
n sociale fagon de s’impliquer dans sur la gestion de maladies ne soit pas un concept

des groupes, des associations
ou des communautés dans le
but de rencontrer des gens
qui présentent une condition
semblable et de s’engager
dans des projets qui font
sens pour la personne.
L’engagement social est
représenté comme allant au-
dela du soutien social.
L’engagement social permet
de se sentir valoriser et de
mieux s’accepter comme
individu.

pulmonaires. 1l en ressort que les
rOles associés au mariage et a I’amitié
ont un effet sur la gestion des
symptdmes reliées a la condition
pulmonaire. Toutefois, aucun lien n’a
été opérationnalisé entre le role de
bénévole et la gestion de la maladie
pulmonaire (Holmes et Joseph,
2011). Plusieurs études s’intéressent
aux effets de I’engagement social en
lien avec la vieillesse, toutefois peu
d’études s’intéressent a I’engagement
social sous une perspective axée sur
le processus d’adaptation a la maladie
chronique.

ayant été promu dans
la littérature
scientifique en lien
avec le processus
d’adaptation a la
maladie chronique, il
sera tout de méme
retenu a travers la
schématisation
théorique bonifiée,
puisque les experts
ont insisté sur
I’importance de ce
concept, et ce, a de
nombreuses reprises.




6.2.1.6. L 'acceptation et le deuil

Tableau 11.

Analyse des concepts suivants : acceptation et deuil
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Concept(s) Explication des experts quant au Liens avec la littérature Concept(s) retenu(s)
relevé(s) par les concept scientifique dans le schéma
experts théorique

Acceptation de la
maladie/acceptation
de soi/Deuil

La phase d’acceptation est celle
ou I’individu doit accepter la
présence de la maladie. Cette
phase se présente avant que la
personne s’engage dans son
plan de traitement. La phase
d’acceptation comprend
I’acceptation des séquelles de la
maladie et la perte de certaines
capacités.

L’étude de Zalewska et al.
(2007) définis 1’acceptation
de la maladie comme une
reconnaissance du patient
envers le fait qu’il est
malade et un accord distinct
entre le patient et la maladie.
Selon I’étude de King et al.
(2016), les cliniciens
éprouvent de la difficulte a
observer la phase
d’acceptation chez leurs
clients. Toutefois, les
exemples qui sont nommés
en lien avec 1’acceptation
sont : ’acceptation du
diagnostic, I’acceptation de
la situation et I’acceptation
de I'utilisation d’appareils
d’assistance. D’un autre
cOté, il est décrit dans
I’article de White et al.
(2018) que les premiers
stades d’une maladie
chronique entrainent
plusieurs deuils chez
I’individu, incluant le deuil
de I’état de santé antérieur,
le deuil de I’image de soi
antérieure et le deuil de se
sentir en contrdle de son état
de santé. Ces différentes
facettes du deuil peuvent
engendrer un sentiment de
tristesse, un sentiment de
perte d’indépendance ainsi
qu’un sentiment
d’impuissance face au
contrdle de la maladie
chronique (White et al.,
2018).

L’acceptation de la
maladie a été définie
par les experts et par la
littérature scientifique,
c’est pourquoi ce
concept sera retenu
pour 1’¢laboration de la
schématisation
théorique bonifiée. Ce
concept sera inséré dans
la schématisation
bonifiée de sorte a créer
un continuum avec le
concept de
renouvellement de soi
tiré de la schématisation
actuelle, puisque ce
concept ne peut se
produire sans que
I’individu accepte sa
maladie. Le concept de
deuil sera également
ajouté dans la
schématisation
théorique bonifiée et il
sera placé aprés
I’acceptation de la
maladie, puisque le
processus d’acceptation
de la maladie entraine
I’identification de futurs
deuils. Toutefois,
I’acceptation de soi ne
sera pas retenue pour la
schématisation bonifiée,
puisque ce concept en
soi n’ajoute pas
d’¢léments différents de
Ceux nommeés
précédemment et qu’il
n’est pas nommé
explicitement dans la
littérature scientifique
en lien avec le
processus d’adaptation
a la maladie chronique.




6.2.1.7. Le niveau de disposition au changement

Tableau 12.
Analyse du concept suivant : niveau de disposition au changement
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Concept(s) Explication des experts quant au Liens avec la littérature Concept(s) retenu(s)
relevé(s) par les concept scientifique dans le schéma
experts théorique
Niveau de La notion de changement Selon Emard (2007) «[l]e Considérant que la
disposition au s’avére importante, puisque niveau de disposition globale littérature
changement I’adaptation a la maladie d’une personne témoigne de son  scientifique propose

chronique entraine plusieurs
changements dans la vie de
I’individu. Le niveau de
disposition au changement
s’avere donc pertinent pour
connaitre les facteurs
intrinseques et extrinséques qui
jouent un role dans I’adaptation
a la maladie chronique. La
notion de motivation serait liee
a la disposition au changement,
conformément au fait que cela
représente un facteur
intrinséque. Un facteur
extrinséque au changement
pourrait étre le fait de vouloir
adopter des changements pour
son thérapeute ou un membre de
la famille.

intérét et de sa volonté a
s’engager dans le processus de
réadaptation ou dans tout autre
projet de vie, tel que retourner
aux études, entreprendre un
programme de mise en forme ou
planifier un voyage». Les
dimensions de la disposition
sont : le besoin, I’engagement,
la proximité personnelle, la
conscience de soi et la
conscience environnementale
(Emard, 2007).

le concept de niveau
de disposition, celui-
ci sera retenu pour
la schématisation
théorique bonifiée.
Ce concept sera mis
en relation avec
celui de ’adaptation
des buts et objectifs
de vie, puisque
I’intérét et la volonté
de I’individu sont
des facteurs clés
pour que I’individu
adapte ses buts et
objectifs de vie.
Quant a la notion de
changement, celle-ci
ne sera pas nommée
explicitement,
puisqu’elle est une
résultante du niveau
de disposition d’un
individu.

6.2.1.8. Le processus et les phases qui sous-tendent le processus d’adaptation

Tableau 13.
Analyse des concepts suivants : processus et phases

Concept(s) Explication des experts Liens avec la littérature Concept(s) retenu(s) dans le
relevé(s) par les guant au concept scientifique schéma théorique
experts
Processus/phases/ch  L’adaptation a la Le processus de Le fait que 1’adaptation a la
angement maladie chronique transformation de I’individu ~ maladie se présente sous forme

graduel/Processus
dynamique et non
fixe

comporte des phases et
est un processus qui
peut étre long. Des
changements se
produisent de facon
graduelle.

au travers de la maladie
chronique peut étre
représenté par des étapes ou
des phases dans lesquelles
I’individu se doit de passer,
soit de fagon linéaire ou
d’une maniére circulaire
(King et al., 2016).

d’un processus, de phases ou de
changements graduels sera
nommeé dans le titre de la
schématisation théorique
bonifiée. Ce concept sera
également inséré dans la forme
que prendra la schématisation
théorique bonifiée.
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6.2.2. Bonification de la schématisation théorique

PROCESSUS CONTINU D' ADAPTATION A
LA MALADIE CHRONIQUE

& N\

Acceptation de la
maladie Deuil

Niveau de disposition au
changement

Engagement de l'individu
Apprentissage

Facteurs personnels

Soutien entre
[SEUE Engagement social

« Valeurs

« Croyances

« Optimisme

« Estime de soi

Partenariat patient
Partage du pouvoir

Figure 4. Schématisation théorique bonifiée des composantes du processus d’adaptation a la
maladie chronique
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6.3. Compréhension du processus d’adaptation a la maladie chronique selon le MOH

A la suite de la réalisation de la schématisation bonifiée des composantes du processus
d’adaptation a la maladie chronique, plusieurs constats tirés du MOH ressortent. D’abord, la sphere
de I’étre, incluant la volition, I’habituation et la capacité¢ de rendement, est sollicitée durant le
processus d’adaptation a la maladie chronique, en raison du réle que jouent les facteurs personnels
d’un individu, I’aspect émotionnel, I’aspect du soi et I’aspect cognitif sur I’adaptation a la maladie
chronique. Il est juste de dire que I’étre se doit d’étre en constante évolution afin que I’individu
redéfinisse quel étre occupationnel il souhaite devenir et ainsi, développe une identité
occupationnelle. La personne ne doit pas seulement s’adapter a la maladie, mais elle doit également
définir les aspirations qui lui permettront de s’actualiser comme étre occupationnel. 1l en est de
méme pour la sphere de 1’agir, qui est mise a 1’épreuve durant le processus d’adaptation a la maladie
chronique, conformément a 1’autogestion de la maladie qui entraine la mise en place de
comportements au quotidien pour répondre aux exigences de la maladie. L’agir se doit d’étre en
évolution au travers du processus d’adaptation a la maladie chronique afin que la personne réalise
des actions qui sont cohérentes avec son identité occupationnelle, lui permettant ainsi d’actualiser
sa compeétence occupationnelle. Quant a I’environnement, il est lui aussi dynamique, considérant
que I’individu vivant avec une maladie chronique cherche a trouver du soutien de la part de ses

proches ou de pairs, ce qui permet de redéfinir son réseau social et favoriser sa transformation.

C’est donc de dire que I’individu vivant avec une maladie chronique se doit de redéfinir son
identité occupationnelle afin que ses pensées et émotions, en interaction avec son environnement,
lui permettent de réaliser des actions qui témoignent de sa transformation. D’ailleurs, le processus
d’adaptation a la maladie chronique est nécessaire afin que I’individu passe d’un état statique a un
état dynamique. En effet, lorsqu’une personne redéfinit qui elle souhaite étre, en concordance avec
ses valeurs et ses intéréts, elle met en place des comportements au quotidien qui sont cohérents
avec I’étre occupationnel qu’elle souhaite devenir. Toutefois, lorsqu’une personne ne s’adapte pas
a sa maladie, elle est dans un état statique ou aucune interaction ne s’effectue entre 1’étre,
I’environnement et 1’agir, ce qui I’empéche de se transformer. L’engagement dans des occupations
permet donc a I’individu de devenir 1’étre occupationnel qu’il souhaite devenir et ainsi, de se
retrouver dans un processus d’adaptation. Le processus d’adaptation a la maladie chronique
requiert donc de I’individu qu’il redevienne un étre dynamique afin de réactiver son agir et

d’actualiser son identité occupationnelle.
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6.3.1. Schématisation finale axée sur le MOH

Processus continu d'adaptation a la
maladie chronique

PERSONNE EN TRANSFORMATION

Constante évolution de:

o |'étre — e l'agir —  I'environnement —
redéfinir son étre s‘engager dans des s'entourer pour mieux se
selon ses occupations en harmonie redéfinir
aspirations avec son étre et son (soutien social, soutien entre pairs,
(Renouvellement de soi, identité occupationnelle engagement Slisel, @i

— valeurs, croyances, (engagement dans des routines et des e gar lequ1pe desoins,
adaptation des buts et des  comportements cohérents avec la pafenaliat-natent, partage o
objectifs) maladie) o)

Réalisation de
adaptation
occupationnelle qui
permet I'adaptation a la
maladie chronique et le
fait de vivre de facon
positive

Projection d'une identité
occupationnelle qui
concorde avec ses
valeurs, ses intéréts et qui
I'on souhaite devenir

Mise en oeuvre de la
compétence
occupationnelle par la
réalisation d'actions qui
répondent a la fois a l'identité
occupationnelle et aux
exigences de la maladie
chronique

Figure 5. Schématisation finale du processus d’adaptation a la maladie chronique selon une
compréhension axee sur le MOH



7. DISCUSSION

Cet essai de maitrise porte sur le processus d’adaptation a la maladie chronique. Plus
spécifiqguement, 1’objectif principal de cet essai de maitrise était de comprendre le processus
d’adaptation a la maladie chronique. La question de recherche principale de 1’étude était donc la
suivante : quelles sont les composantes impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie
chronique? Les composantes impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie ont été mises
en évidence par la réalisation d’une revue de littérature scientifique et la schématisation théorique
qui s’en est suivie. Les composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique ressorties
dans la littérature scientifique sont : ’autogestion de la maladie chronique, I’aspect émotionnel,
I’aspect du soi, 1’aspect cognitif, I’environnement social ainsi que les facteurs personnels. Plus
spécifiquement, I’autogestion a la maladie chronique inclut les concepts d’adhésion aux traitements
de méme que I’engagement dans des routines et des comportements cohérents avec la maladie.
L’aspect émotionnel inclut le renouvellement du soi et 1’adaptation des objectifs et des buts. Pour
ce qui est de ’aspect cognitif, celui-ci représente la perception de 1’individu envers la maladie,
I’utilisation des capacités cognitives d’ordre supérieur ainsi que la notion de conscience en lien
avec la maladie. L’environnement social, quant a lui, représente les concepts de soutien social, de
stigmatisation et de 1I’expérience validée par I’équipe de soins. Finalement, les facteurs personnels
incluent les valeurs, les croyances, 1’estime de soi et le positivisme de 1’individu. Tous ces aspects
interagissent entre eux, formant ainsi un processus. La validation d’experts a permis de bonifier la
schématisation théorique, de sorte que la schématisation théorique bonifiée tienne compte de
différents points de vue, dont une vision expérientielle et professionnelle du sujet a 1’étude. Lors
de la validation d’experts, plusieurs nouveaux concepts ont ét€ mentionnés et certains d’entre eux
ont été ajoutés a la schématisation théorique bonifiée, soit : I’acceptation de la maladie, le niveau
de disposition de I’individu au changement, la notion de deuil, I’engagement du patient,
I’apprentissage, 1’engagement social, le soutien entre pairs, le partenariat patient et le partage du
pouvoir. Le fait que I’adaptation a la maladie chronique soit un processus continu a également été
promu au cours de la validation d’experts, c’est pourquoi cela a été modifié au travers de la

schématisation théorique bonifiée.

Le sous-objectif de cet essai de maitrise était de schématiser I’ensemble des composantes

impliquées dans le processus d’adaptation a la maladie chronique selon une compréhension axée
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sur I’identité et I’adaptation occupationnelles du MOH. La sous-question découlant de cet objectif
était donc la suivante : quels sont les impacts du processus d’adaptation a la maladie chronique sur
I’identité et I’adaptation occupationnelle? Afin de répondre a cette question, des liens ont été établis
entre le MOH et les données obtenues via la schématisation théorique bonifiée. Force est de
constater que le processus d’adaptation a la maladie chronique permet a I’individu de passer d’un
état statique a un état dynamique afin de développer son identité, sa compétence et son adaptation
occupationnelles. Le processus d’adaptation a la maladie chronique permet donc a I’individu de se
redéfinir comme étre et de projeter une identité occupationnelle qui répond a ses aspirations. Ces
résultats ont permis la création d’ une schématisation finale du processus d’adaptation a la maladie

chronique axée sur le MOH.

7.1. L’importance du développement du pouvoir d’agir dans la transformation de I’étre et
dans les choix d’occupations

Les résultats découlant de cet essai de maitrise permettent de promouvoir I’importance du
développement du pouvoir d’agir. En effet, la schématisation théorique bonifiée n’est en aucun cas
un modele médical ou I’individu est un patient. Au contraire, la schématisation théorique bonifi¢e
permet a 1’individu d’étre dans une position ou il est en possession de ses moyens et ou il a le
pouvoir d’effectuer des changements importants dans sa vie. La schématisation théorique bonifiée
n’est donc pas prescriptive, mais plutdt axée sur les caractéristiques personnelles, émotionnelles,
cognitives et environnementales de ’individu qui 1’aideront a s’adapter & sa maladie chronique. A
titre d’exemple, le fait que la composante de I’autogestion a la maladie chronique n’inclut pas des
comportements précis a mettre en place pour répondre aux exigences de la maladie chronique
permet de mettre en lumiére le pouvoir de la personne quant aux choix des actions qu’elle décide
d’entreprendre. En effet, les comportements mis en place au quotidien se doivent de faire du sens
pour la personne et se doivent d’étre en cohérence avec son étre, donc ils ne peuvent étre prescrits
par autrui. De plus, le fait que la schématisation théorique bonifiée est continue et qu’elle n’a pas
de finalité précise permet a I’individu vivant avec une maladie chronique de définir par lui-méme
les objectifs qui permettront de juger de son adaptation. En effet, il s’agit du réle de 1’individu qui
vit avec une maladie chronique d’évaluer de ’atteinte ou non de son adaptation occupationnelle,
puisqu’il est au centre de son évolution. La schématisation théorique bonifiée permet donc a
I’individu d’exercer le plein pouvoir de décision quant a son processus d’adaptation. Aussi, le fait

qu’aucune indication de temps n’ait été définie pour chacune des composantes du processus
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d’adaptation a la maladie chronique permet a I’individu d’exercer du contréle sur 1’évolution de
son adaptation dans le temps. En effet, aucune indication de temps n’a ét¢ nommée pour 1’atteinte
des composantes du processus, puisque cela s’inscrirait dans une démarche davantage prescriptive
ou I’individu a une limite de temps pour accomplir son adaptation occupationnelle. Finalement,
I’ajout des concepts de partenariat patient et de partage du pouvoir a travers la schématisation
bonifiée permet de renforcer le fait que le thérapeute se doit de travailler de pair avec le patient et

de lui donner du pouvoir afin que le plan de traitement soit significatif pour lui.

Ces résultats sont en concordance avec 1’¢tude de McWilliam (2009) qui stipule que le
développement du pouvoir d’agir, ou empowerment, va au-dela de 1’approche centrée sur le client,
du fait que le client et le thérapeute sont partenaires et n’ont aucun role prédéfini. Les roles du
client et du thérapeute se définissent au fur et a mesure de I’établissement de la relation
thérapeutique et évoluent de facon naturelle (McWilliam, 2009). Le thérapeute n’est en aucun cas
dans une position d’expert, mais plutdét dans une position ou il reconnait les connaissances, les
habiletés et les décisions du client. De plus, le thérapeute doit identifier et renforcer les forces de
I’individu qui vit avec une maladie chronique pour qu’ils s’appuient sur celles-ci dans le cadre du
suivi (McWilliam, 2009). Ces éeléments étant en conformité avec la schématisation théorique
bonifiée des composantes du processus d’adaptation a la maladie chronique, il est juste de dire que

celle-ci s’inscrit dans une perspective axée sur le développement du pouvoir d’agir.

7.2. Concept émergent : I’engagement social

Il s’avere que la consultation d’experts réalisée au cours de cet essai de maitrise a permis
de soulever un concept qui n’a pas été exploré dans la littérature scientifique en lien avec
I’adaptation a la maladie chronique, soit I’engagement social. Les experts ont défini ce concept
comme étant toutes formes d’implication sociale qui dépassent 1’idée de soutien social et qui
permettent de se sentir valorisée et de s’accepter comme individu. L’engagement social semble
étre un moyen de se définir comme individu selon les experts et de s’adapter a la maladie chronique.
L’engagement social permettrait donc a I’individu de devenir I’étre occupationnel qu’il souhaite

devenir, le positionnant ainsi dans un processus d’adaptation ou il est en évolution.

L’¢étude de Berkman et al. (2000) définit I’engagement social comme une occasion de creer
des liens sociaux lors de la réalisation d’activités. A titre d’exemple, ’engagement social peut

prendre forme lors de la réalisation d’activités sociales avec des proches, lors de bénévolat a
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I’église, lors d’activités ou un role professionnel est promu, etc. Il a également été relevé que
I’engagement social permet de renforcer des relations sociales et de développer un sentiment de
valeur et d’identité (Berkman et al., 2000). L’étude de Peterson Bethea et al. (2010) s’est intéressée
a l’effet de la participation a un programme portant sur I’autogestion de la maladie chez une
population adulte souffrant d’arthrite. Il a été suggéré dans cette étude que la participation a ce
programme a permis aux individus de développer leur sentiment d’auto-efficacité a I’égard de la
participation sociale et de I’engagement actif dans des roles sociaux (Peterson Bethea et al., 2010).
Cela est donc en concordance avec les constats émis lors de la consultation d’experts, ou il a été
mentionné que I’engagement social permettait de se sentir valorisé. Bien que cette étude se penche
sur les effets de la participation a un programme visant a développer I’autogestion d’une maladie
chronique, ’engagement social n’est pas défini comme étant une composante du processus
d’adaptation a la maladie chronique. Toutefois, les résultats de cet essai de maitrise suggeérent que
I’engagement social peut étre représenté comme un élément clé du processus d’adaptation a la

maladie chronique.

Le fait que ’engagement social ne soit pas représenté comme un élément composant le
processus d’adaptation a la maladie chronique dans la littérature, alors que les experts ont relevé
I’importance de ce concept en lien avec le processus d’adaptation a la maladie chronique, est
discutable. D’abord, il est possible que les experts ayant une vision personnelle du sujet a I’étude
soient davantage avancés dans leur processus d’adaptation comparativement a la moyenne des
individus qui vivent avec une maladie chronique, expliquant ainsi le manquement de cette donnée
dans la littérature scientifique. Cela serait donc en concordance avec la schématisation théorique
bonifiée, qui établit un continuum au niveau du soutien social, du soutien entre pairs et de
I’engagement social. De plus, il est possible que les occasions favorables mises en place par les
associations de patients et les organisations communautaires pour s’engager socialement se soient
développées dans les derniéres années, expliquant ainsi 1’émergence de ce concept dans la
littérature. 11 s’agit donc des principales hypotheses qui ressortent a 1’égard du concept émergent

que représente 1’engagement social a I’égard du processus d’adaptation a la maladie chronique.

7.3. Force du devenir
Cet essai de maitrise a permis de mettre en lumiére la force du devenir du MOH. En effet,

le processus d’adaptation a la maladie chronique est un parfait exemple du fait qu’une perte
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identitaire peut menacer I’adaptation occupationnelle. L’individu se doit alors de repenser ses
objectifs de vie en fonction de son histoire occupationnelle antérieure. De ce fait, la personne se
projette dans une identité occupationnelle, ce qui lui permet de se mobiliser pour atteindre
’adaptation occupationnelle. Le processus de pensée qui permet de se projeter dans le futur comme
individu est donc un élément crucial du MOH, mais également de 1’adaptation a la maladie
chronique. C’est ce processus qui permet a I’individu de se définir comme étre occupationnel et de
mettre en place des comportements qui sont cohérents avec ses aspirations. Ainsi, la motivation de
I’individu a atteindre 1’adaptation occupationnelle provient directement de ses choix, de ses valeurs
et de ses intéréts. C’est donc ce qui représente le levier du processus d’adaptation a la maladie

chronique, témoignant ainsi de I’importance de la dimension du devenir du MOH.

Les thérapeutes ont un rdle important a jouer en lien avec la construction d’une identité
occupationnelle chez leurs patients qui vivent avec une maladie chronique. D’abord, il est
important que les thérapeutes prennent en compte les objectifs prioritaires de 1’individu par rapport
a son plan de traitement. Pour ce faire, la schématisation théorique bonifiée peut servir d’outil
visuel avec lequel I’individu peut verbaliser les sphéres qui le préoccupent le plus et/ou sur
lesquelles il souhaite travailler en priorité. Cela permettra aux thérapeutes d’instaurer un partenariat
patient. Par la suite, le pouvoir doit étre partagé entre le client et le thérapeute, de sorte que le client
sente que son expérience est validée par le thérapeute. Cela contribuera également a solidifier le
partenariat mis en place avec le patient en plus de contribuer au développement du pouvoir d’agir

du patient.

7.4. Limites de I’étude

Certaines limites peuvent étre déterminées a la suite de la réalisation de cet essai de maitrise.
Le fait que les experts présents lors de la validation d’experts soient tous impliqués dans le
Recovery College peut présenter une limite face aux données obtenues lors de cette rencontre. Le
Recovery College étant un modéle ou les individus vivant avec une maladie mentale recoivent de
la formation a 1’égard de la maladie, du rétablissement et des habitudes de vie (Centre national
d’excellence en santé mentale, 2020), il est juste de se questionner a savoir si I’expérience des
experts vivant avec une maladie chronique refléte ce que vit I’ensemble des gens présentant une
maladie chronique. En effet, il est possible que les experts soient davantage avancés dans leur

processus d’adaptation que d’autres individus vivant avec une maladie chronique. Le fait que le
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groupe d’experts ne soit composé que de cinq personnes a pu également limiter les données
obtenues lors de la consultation d’experts. Considérant que 1’expérience de chaque individu est
unique en lien avec la maladie chronique, certaines informations supplémentaires auraient pu étre
obtenues de la part d’autres individus qui sont touchées par la maladie chronique. Finalement, le
fait d’avoir sélectionné que certains types d’articles lors de la réalisation de la revue de littérature
a pu engendrer certaines limites dans le cadre de cet essai de maitrise. Plus spécifiquement, le fait
d’avoir inclus uniquement des revues de littérature, des méta-analyses, des études de portée, des
revues narratives ainsi que des métasynthéses a pu limiter la profondeur de I’information obtenue,
considérant que ces études avaient davantage pour but de résumer et d’analyser les résultats

provenant d’autres études.

7.5. Forces de I’étude

Certaines forces ressortent de cet essai de maitrise. D’abord, I’intérét de ce projet envers le
MOH a permis d’apporter une nouvelle perspective du sujet a 1’étude. En effet, le processus
d’adaptation a la maladie chronique n’avait jamais été mis en lien avec le MOH jusqu’a présent
dans la littérature scientifique, cela représente donc une particularité de cet essai de maitrise.
Ensuite, I'utilisation d’un langage ergothérapique par rapport au processus d’adaptation a la
maladie chronique peut représenter une force de cet essai de maitrise, puisque cela permet de
favoriser la compréhension des ergothérapeutes a 1’égard de ce que vivent les individus atteints
d’une maladie chronique. De plus, le fait d’avoir inclus des études de hautes évidences scientifiques
et d’avoir triangulé les informations de ces études avec 1’opinion d’experts représente également
une force de cet essai de maitrise. D’ailleurs, le fait que différents points de vue ont été considerés
au cours de la validation d’experts, que ce soit une vision personnelle ou professionnelle du
processus d’adaptation a la maladie chronique, représente une force, puisque cela a permis

d’obtenir une validation plus exacte du processus d’adaptation a la maladie chronique.



8. CONCLUSION

En conclusion, plusieurs composantes sont impliquées dans le processus d’adaptation a la
maladie chronique. Bien que le processus d’adaptation a la maladie chronique différe pour chaque
individu, les composantes ressorties par la réalisation de cet essai de maitrise servent d’orientation
pour tout individu ou tout intervenant souhaitant mieux comprendre ce phénomene. La
schématisation axée sur le MOH, quant a elle, s’adresse aux ergothérapeutes qui souhaitent
analyser le processus d’adaptation a la maladie chronique SOus une perspective ergothérapique.
C’est donc de dire que 1’apport principal de cet essai de maitrise est d’amener des connaissances

en lien avec le processus d’adaptation a la maladie chronique.

Il est a retenir que 1’adaptation a la maladie chronique est un processus continu ou
I’individu développe son pouvoir d’agir. En effet, il s’agit du role de ’individu de définir des
objectifs qui sont prioritaires pour lui, facilitant ainsi son processus d’adaptation. Le processus
d’adaptation étant une amorce pour que 1’individu passe d’un état statique a un état dynamique, il
permet le développement de I’identité, de la compétence et de 1’adaptation occupationnelles. Le
role du thérapeute par rapport au processus d’adaptation de ses patients est d’accompagner le client
afin qu’il se remette en action, favorisant ainsi sa transformation et la réalisation de son adaptation

occupationnelle.

La validation d’experts realisée dans le cadre de cet essai de maitrise a permis de faire
émerger un concept, soit celui de I’engagement social. Bien que les effets de I’engagement social
sur une population agée aient été promus a de nombreuses reprises dans la littérature scientifique
(Glass et al., 2006), aucun lien n’a été opérationnalisé entre 1’engagement social et le processus
d’adaptation a la maladie chronique. Ainsi, il serait intéressant qu’une prochaine étude s’intéresse
a ce concept aupres d’individus qui vivent avec une maladie chronique. Considérant qu’il s’agit
d’un concept émergent a 1’égard du processus d’adaptation a la maladie chronique, il serait
pertinent qu’une étude de type qualitatif soit réalisee, de sorte a obtenir la perception d’individus
qui vivent avec une maladie chronique. Plus précisément, un devis de type phénoménologique
pourrait étre employé afin de comprendre 1I’expérience que vivent les individus ayant une maladie
chronique a I’égard de I’engagement social comme élément clé du processus d’adaptation a la
maladie chronique (Fortin et Gagnon, 2016). Cette recherche s’inscrirait donc dans un paradigme

constructiviste (Fortin et Gagnon, 2016).
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ANNEXE A
TABLEAUX D’EXTRACTION DES DONNEES
Tableau 14.
Caractéristiques des études retenues et leurs résultats clés
Avrticle But(s) de I’étude Criteres de sélection des Articles Résultats clés Retombées/conclusion
articles et bases de retenues
données employées
Priceetal., L’objectif de cette ~ Aucun élément n’est Aucun élément  Différentes études démontrent que : -En abordant I’impact
2019 étude est d’adresser mentionné en regard des n’est mentionné  -la malnutrition est plus fréquente chez les  biopsychosocial de la
I’importance bases de données utilisées a ce niveau, gens souffrant de maladie chronique; malnutrition sur la
d’adopter une ainsi que des critéres de c’est-a-dire que  -certains facteurs de la nutrition qui gestion de la maladie
approche sélection des articles les articles influencent les processus inflammatoires chronique, les
biopsychosociale et retenus. sélectionnésne  sonten lien avec les fonctions cognitives.  professionnels de la
multidisciplinaire sont pas santé peuvent faire en
en lien avec I’enjeu présentés. sorte d’améliorer la
de malnutrition qualité de vie des gens
chez les gens souffrant de maladie
souffrant de chronique.
maladie chronique. -Les déficits cognitifs en
lien avec la malnutrition
peuvent avoir un impact
sur la gestion de la
maladie chronique, plus
précisément en ce qui a
trait a la compréhension
du plan de traitement
ainsi qu’a I’engagement
dans les interventions de
nature psychologique et
psychosociale.
Helgeson et  D’abord, cet article ~ Aucune information n’est Les articles Différentes études démontrent que : -L’ajustement a la
Zajdel, 2017  se penche sur les divulguée a I’égard du sélectionnés -la stigmatisation en lien avec la maladie maladie chronique est
effets des maladies  processus de sélection des pour chronique est associée & une faible influencé par divers

chroniques sur le
soi. Par la suite,

articles et des bases de

I’élaboration de
cette revue de

adaptation a la maladie ;
-la résilience est associée a un ajustement
positif & la maladie chronique ;

facteurs contextuels
ainsi que par les
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cette revue
s’intéresse aux
facteurs qui
influencent
I’ajustement a la
maladie chronique
en mettant
I’emphase sur
I’impact de ces
facteurs sur le
statut fonctionnel
et ’ajustement en
plus d’examiner
I’adaptation a la
maladie chronique
a travers une
dyade.

données employées lors de
la recherche d’articles.

littérature
scientifique ne
sont pas
mentionnés.

- le fait de rétablir des pensées positives
par rapport a soi et a la vie est associé a un
ajustement positif a la maladie chronique ;
-la présence de maladie chronique
entraine une perturbation du soi qui peut
entrainer une menace du genre affectant
ainsi I’ajustement a la maladie;

-plusieurs facteurs personnels ont été
identifiés comme un facilitateur ou un
obstacle a un ajustement positif a la
maladie, tels que la notion de conscience,
le fait d’étre optimiste et une estime de soi
positive;

-les personnes présentant un style
d’attribution pessimiste ont davantage de
difficulté a s’adapter a la maladie
chronique ;

-1l existe un lien entre I’évitement comme
stratégie d’adaptation et un faible
ajustement a la maladie chronique ;

- la maladie chronique peut affecter les
gens qui font partie de I’environnement
social de I’individu qui en est atteint.
Ainsi, il en est ressorti qu’une absence de
soutien social de I’entourage est associée
a I’ajustement a la maladie chronique ;
-les facteurs relevés dans cette étude
n’agissent pas de fagon isolée. En effet, ils
interagissent ensemble.

dimensions de la
maladie, qui incluent les
concepts de résilience et
de vulnérabilité.
-Certains mécanismes
lient les facteurs de la
résilience a I’ajustement
de la maladie, c’est-a-
dire des changements de
comportements positifs
au niveau de la santé, la
sollicitation du soutien
social, I’amélioration
des stratégies
d’adaptation ainsi que
I’amélioration du
sentiment d’efficacité
personnel.

White et al,
2018

Le but de cette
étude est
d’explorer les
stratégies
d’adaptation aux
aspects sociaux et
cliniques de la
maladie chronique
chez les individus

Bases de données :
PubMed, OvidSP et
Science Direct (incluant les
articles de type quantitatif
et qualitatif)

Critéres d’inclusion :
-Articles en anglais ou en
francais;

Sélection de 106
articles via les
bases de
données:

-Revues de
littérature
(n=29)

Différentes études démontrent que :

-le fait de s’engager dans des routines et
des comportements cohérents avec la
maladie a été démontré comme étant un
facteur clé d’une adaptation positive a la
maladie chronique;

-la maladie chronique peut étre contrdlée
en modifiant certains comportements et en
développant des habitudes positives;

-L’analyse des facteurs
influencant 1’adaptation
a la maladie chronique a
permis de créer le cadre
THRIVE, qui permet de
regrouper chacun des
facteurs identifiés au
cours de cette revue de
littérature.
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qui souffrent d’une
condition
chronique. De plus,
cette étude vise a
générer un apercu
général ainsi qu’un
cadre heuristique
qui mettent de
I’avant les facteurs
découlant du
processus
d’adaptation a la
maladie chronique.

-Articles ayant été révisés
au niveau éthique par leur
institution, se conformant
ainsi aux normes énoncées
dans la Déclaration
d’Helsinki.

-Etude
transversale
(n=33)

-Etude de cas et
essai controlé
randomisé (n=6)
-Etude ayant un
devis mixte
(n=24)

-les croyances et les valeurs ressenties par
un individu peuvent avoir un impact sur la
facon de s’ajuster a la maladie chronique ;
-la spiritualité est un facteur qui prédit la
qualité de vie des patients italiens atteints
d’un cancer avancé ;

-la spiritualité est associée a un esprit
combatif chez des patients australiens
ayant un cancer a un stade précoce ;

-les variables uniques aux patients, telles
que I’age, ’origine, le sexe, etc. peuvent
influencer ’adaptation a la maladie
chronique;

-I’expression des émotions en lien avec la
maladie chronique est associée a un
ajustement positif a la maladie chronique,
tandis qu’une inhibition des émotions est
liée & un pauvre ajustement a la maladie
chronique ;

-le soutien social est associé a un meilleur
ajustement global a la maladie chronique,
une diminution des symptdmes de la
maladie ainsi qu’une augmentation de
I’estime de soi ;

-le soutien social protége le patient contre
les effets négatifs du stress, de la
stigmatisation et de I’exclusion sociale.

-Le cadre THRIVE peut
étre utilisé autant par des
professionnels de la
santé que les patients et
leurs proches afin de
favoriser la réflexion
envers le processus
d’adaptation a la
maladie chronique en
vue de le faciliter.

Pickles et
al., 2018

Le but de I’étude
est d’identifier, de
décrire ainsi que de
synthétiser la
littérature de type
qualitatif qui met
en lumiére
I’expérience vécue
chez les adultes qui
souffrent d’asthme.

Bases de données :
MEDLINE, PsycINFO,
PubMed, CINAHL,
EMBASE, Sociological
Abstracts et Google Scholar

Critéres d’inclusion :
-Avrticles traitant de la
perspective des adultes
souffrant d’asthme;
-Etudes qualitatives;

Sélection de 26
articles via les
bases de
données et une
recherche par
citations.

Différentes études démontrent que :

-le fait de vivre avec une condition
d’asthme nécessite des périodes
récurrentes d’adaptation émotive et
cognitive;

-1’asthme est une condition hétérogéne,
c’est-a-dire qu’elle est vécue
différemment par chacun des individus
qui en souffrent;

-I’adaptation a I’asthme est un processus
qui se développe via I’apprentissage et la

-Cette étude permet aux
professionnels de la
santé de mieux
comprendre 1’expérience
vécue chez les gens
souffrant d’asthme,
facilitant ainsi leur prise
en charge et améliorant
ainsi les résultats des
différents traitements
qui leur sont offerts.
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-Avrticles qui incluent les
données originales de
I’étude;

-Articles en anglais.

réponse a des expériences vécues qui sont
variées ;

-plusieurs personnes ressentent que
I’expérience qu’ils vivent en lien avec
I’asthme n’est pas validée par les
professionnels de la santé ;

-les individus souffrant d’asthme
apprennent au fil du temps a vivre avec
cette condition et développent des
préférences en termes de gestion et de
traitements de la maladie.

Robertson Cette revue de Bases de données : Sélection de 22 Différentes études démontrent que : -Une santé émotionnelle
etal., 2012 littérature décritla  PubMed et Cochrane articles via les -une santé émotionnelle positive est positive peut faciliter les
mesure et la Librar (incluant les articles  bases de associée a une diminution du taux de comportements reliés a
conceptualisation ~ publiés entre 1970 et 2011 données. mortalité, une augmentation des I’autogestion de la
de trois aspects et les articles en anglais) comportements d’autogestion de la maladie thonique,. ,
d’une santé Critéres d’inclusion : maladie ainsi qu’a une diminution du -Un modele est presenté
émotionnelle -Articles traitant d’une niveau de HbAlc; afin pour guider les
positive, soient le population adulte atteinte -le bien-étre peut étre associé a une prochaln_es recherches
bien-étre, I’affect du diabéte de type 1 ou 2; augmentation de I’engagement dans une sur_(;e SIUJZt,en Iplus de t
positif ainsi que la  -Articles traitant des diete et dans la réalisation d’exercices. gle]; I?];efvei\tlleogszir:]ggt
résilience et le lien r’esul'gats de la sante Toutgfo!s, les mécanismes derr!erer cette pour but d’améliorer la
avec ,Ies en]o'FlonneIIe sur Ies_ aspects association n’ont pas été investigués santé émotionnelle des
consequences du médicaux de la gestion du davantage ; gens.
diabéte. diabeéte;
-Articles publiés dans des Implication clinique :
journaux ou les études sont -les patients qui formulent des objectifs de
révisees; pauvre qualité sont plus enclins & ne pas
- Essais randomisés, étre mesure de les réaliser, ce qui entraine
contrélés et ouverts, essais une détérioration au niveau de
cliniques et études I’autogestion de leur maladie.
d’observation transversale
et longitudinale.
Miller et al., Le but de cette Bases de données : Sélection de 226  Différentes études démontrent que : -Le fait de redéfinir ce
2015 étude est de décrire  PubMed, Ovid Medline et articles par deux -l’autogestion de la maladie chronique est ~ que représente

la
conceptualisation
actuelle de

CINAHL
(incluant les articles publiés
entre 2000 et 2013 et les

chercheurs via
les bases de
données.

un processus dans lequel les patients
incluent des comportements qui respectent
leurs besoins en lien avec I’ajustement a la

I’autogestion de la
maladie selon la
perspective de la
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I’autogestion de la
maladie chronique
selon les évidences
scientifiques,
d’identifier les
barrieres de cette
conceptualisation
et d’offrir une
meilleure
compréhension du
concept
d’autogestion de la
maladie chronique.

articles qui traitent d’une

population adulte)

maladie chronique dans un contexte de la
vie quotidienne;

Les résultats de 1’étude démontrent que :
-trois thémes émergent de 1’autogestion de
la maladie chronique selon la perspective
des gens qui vivent avec une maladie
chronique, soient I’adoption de
comportements, la variation de
I’exacerbation a la chronicité et vice-versa
ainsi que I’utilisation d’un systeme ;
-I’autogestion de la maladie chronique est
un processus comportemental ;

-les comportements les plus définis dans
la littérature scientifique en lien avec
I’autogestion de la maladie chronique sont
ceux qui sont reliés a 1’adhésion du
traitement. Toutefois, sur le terrain, il est
possible de constater que les
comportements associés a 1’autogestion de
la maladie chronique vont bien au-dela de
ceux liés au traitement, soit au niveau de
la gestion des symptomes et de la vie
quotidienne ;

-la littérature scientifique n’inclut pas
I’aspect de I’autogestion de la maladie
chronique lors de I’exacerbation soudaine
des phases de la maladie chronique, alors
qu’il s’agit d’une dimension vitale de
I’expérience vécue par les gens vivant
avec une maladie chronique ;
-I’autogestion de la maladie chronique est
un processus fluide et itératif dans lequel
les patients incorporent des stratégies
multidimensionnelles qui répondent aux
besoins qu’ils ont eux-mémes identifiés
pour faire face a la maladie chronique
dans un contexte de la vie quotidienne.

littérature scientifique et
des patients permettra de
développer des
interventions qui seront
adaptables au contexte
de vie des patients,
facilitant ainsi
I’intégration de
I’autogestion de la
maladie au quotidien.
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Gonzalezet Lesbutsviséspar  Aucune information n’est Les articles Plusieurs études démontrent que : -Les facteurs
al., 2016 cet article sont de divulguée a I’égard du sélectionnés -une plus grande perception de la psychologiques reliés
résumer processus de sélection des pour nécessité d’un traitement et des aux connaissances et aux
I’autogestion en articles et des bases de I’élaboration de  préoccupations plus faibles des effets croyances en matiére de
lien avec le diabéte  données employées lors de  cette revue de indésirables de ces traitements seraient santé des patients, aux
et les défis quiy la recherche d’articles. littérature ne associés a une meilleure adhésion au statuts émotionnels, a la
sont associés, de sont pas traitement ; résolution de problémes
mettre en lumiére mentionnés. -les croyances intuitives en lien avec le et aux compétences en
les facteurs diabéte sont souvent inexactes et elles lien avec
socioéconomiques peuvent étre impliquées dans une ’autorégulation sont
qui influencent la autogestion problématique du diabete ; associés a I’autogestion
gestion du diabéte -un plus grand contrdle pergu du diabete du diabete.
ainsi que de mettre est associé a une meilleure autogestion du  -La fait d’améliorer les
de I’avant les diabete chez une population vivant avec connaissances en lien
facteurs un diabete de type 2 ; avec ’autogestion du
psychosociaux qui -certaines compétences cognitives et diabete permet de
sont impliqués comportementales, incluant solidifier les bases
dans la gestion du I’identification des problémes, la scientifiques pour la
diabete. résolution de problémes, la sélection de la  pratique de la
meilleure stratégie a mettre en place, etc. psychologie.
représentent un élément important de
I’autogestion du diabéte ;
-la maitrise de soi a un effet sur
I’autogestion du diabéte ;
-la détresse émotionnelle en lien avec le
diabéte est associée a une faible
autogestion de la maladie.
Gheshlagh Le but de I’étude Bases de données : 15 articles ont Différentes études démontrent que : -Cette étude est la seule
et al., 2016 est d’étudier le Google Scholar, Science été sélectionnés  -la résilience montre une voie aux patients  qui se penche sur la

résultat obtenu au
niveau de la
résilience chez une
clientéle adulte
souffrant de
condition
chronique physique
(les articles retenus
incluent des

Direct, PubMed, Pre-Quest,

Scopus, scientific
information

database (SID), IranMedex,

Magiran, IranDoc et
Medlib.

Criteres d’inclusion :
-Etudes en anglais ou en
persan;

pour
I’¢élaboration de
cette revue
systématique et
méta-analyse.

afin de mener une vie plus saine, ce qui
leur permet de s’adapter davantage aux
changements dans leur vie ;

-les facteurs de protection sont nécessaires
pour développer la résilience et ils
permettent de s’ajuster aux effets de la
gestion des menaces et améliorer les
résultats de la résilience. Les facteurs de
protection différent selon le genre,

résilience aupres des
gens qui souffrent de
condition chronique
physique.

-Cette étude permet de
mettre en lumiére qu’il
serait intéressant de
mettre en place un outil
spécifique pour les gens
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patients présentant
les conditions
médicales
suivantes :
maladies cardio-
vasculaires, cancer,
Iésion de la moelle
épiniere,
insuffisance rénale,
sida et lupus
étythémateux
systematique)

-Etudes d’observation ou
portant sur une
intervention;

-Etudes qui incluent une
analyse quantitative ;
-Etudes dont les textes
complets sont disponibles ;
-Etudes publiées dans les 16
dernieres années ;

-Etudes portant sur des
adultes qui présentent une
condition chronique.

I’ethnicité et la culture des individus,
puisqu’ils représentent les croyances et les
valeurs des individus.

qui souffrent d’une
condition chronique
physique.

Van
Middendorp
et Evers,
2016

Cet article a pour
but de décrire les
risques
biopsychosociaux
et les facteurs de
résilience reliés
aux conséquences
des maladies
rhumatoides
inflammatoires
ainsi que de décrire
les bénéfices de
traitements
psychologiques en
lien avec cette
maladie.

Aucune information n’est Les articles
divulguée a I’égard du sélectionnés
processus de sélection des pour

I’élaboration de
cette revue de
littérature ne
sont pas
mentionnés.

articles et des bases de
données employeées lors de
la recherche d’articles.

Différentes études démontrent que :

-le modéle biopsychosocial d’ajustement a
la maladie met en lumiére la combinaison
de facteurs qui influencent la qualité de
vie et les conséquences de la maladie,
incluant les caractéristiques de
personnalité stables, des facteurs de stress
externes et une variété de facteurs de
risque émotionnels et comportementaux ;
Des études prospectives démontrent que :
-L’optimisme et I’extraversion sont des
facteurs de protection de la qualité de vie
psychologique et physique.

-Les stresseurs mineurs du gquotidien sont
associés a plus de fatigue et de douleur,
une activité immunitaire élevée et une
exacerbation de la maladie.

-Un soutien social de bonne qualité s’est
avére efficace contre la détresse
psychologique et contre I’augmentation
des symptdmes.

-L’origine et les
consequences de la
détresse psychologique
en lien avec maladies
rhumatoides
inflammatoires ont été
présentés, suivies d’une
présentation des facteurs
de résilience et des
risques
biopsychosociaux
associés aux maladies
rhumatoides
inflammatoires.

-Les perspectives quant
aux différentes options
de traitements ont été
présentées en lien avec
la détresse
psychologique chez les
gens souffrant de
maladies rhumatoides
inflammatoires.




Tableau 15.
Forces et les faiblesses des études retenues
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Article Type d’article Forces Faiblesses Qualité des évidences
Price et al., Revue de -Le but de I’étude est clairement défini. -Les bases de données employées pour la  Une revue de littérature a
2019 littérature -La problématique de cette étude est décrite  recherche  d’articles ne sont pas pour but d’analyser un sujet

de facon claire et exhaustive. mentionnées. de recherche spécifique par
-Des recommandations a ’égard de la prise -Les mots-clés ainsi que les critéres de la mise en commun des
en charge des gens souffrant d’'une maladie sélection permettant 1’élaboration de cette informations présentées dans
chronique sont formulées. revue de littérature ne sont pas décrits. la revue en vue de fournir
-La conclusion répond clairement a ’objectif -Le processus de sélection et de tri des une conclusion (Law et
de I’étude. articles en regard de cette revue de MacDermid, 2013). Il est
littérature n’est pas expliqué. difficile de spécifier la
-Les articles retenus pour 1’élaboration de qualité des évidences de
cette revue narrative ne sont pas présentés.  cette revue de littérature,
-Aucune grille d’extraction ne présente les puisqu’aucune information
éléments importants des articles retenus. n’est fournie a ce niveau.
Helgeson et Revue de -Les objectifs visés par cette étude sont -Aucune base de données n’est mentionnée  Une revue de littérature est
Zajdel, 2017 littérature clairement nommes. pour la recherche d’article et il en est de une étude qui a pour but de
-Les objectifs visés ont été répondus de méme pour les mots-clés utilisés ainsi que  fournir un résumé de la
facon claire et exhaustive tout au cours de les criteres de sélection des articles. littérature scientifique
I’article. -Le processus de tri des articles n’est pas actuelle en lien avec un sujet
-L’article mentionne qu’aucun conflit mentionné. (Grant et Booth, 2009). 1l est
d’intérét ou financier n’a pu influencer le -Les articles retenus pour 1’élaboration de  difficile d’examiner la
caractéere objectif de cette étude. cette revue de littérature ne sont pas qualité des évidences
-Des recommandations quant a I’élaboration  mentionnés. scientifiques, puisqu’aucune
de futures recherches sur le sujet ont été -Aucune grille d’extraction ne présente les  information n’est fournie a
présentées, favorisant ainsi I’avancement éléments importants des articles retenus. ce niveau.
des connaissances.
-Malgré que le but de I’étude n’était pas de
présenter les interventions efficaces en lien
avec la problématique, les auteurs ont tout
de méme tenu & réserver une section a cet
effet afin d’élaborer quelques
recommandations pour la pratique clinique.
White et al., Revue de -Les bases de données utilisées pour la -La question a la base de 1’¢laboration de Une revue de littérature est
2018 littérature recherche d’articles sont mentionnées et il cette revue de littérature n’est pas une étude qui a pour but de
utilisant des présentée. fournir un résumé de la
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méthodes
systématiques

en est de méme pour les mots-clés utilisés
pour mener cette recherche.

-Le processus de tri et de sélection des
articles est clairement décrit en plus des
critéres de sélection utilisés pour
sélectionner les données probantes
pertinentes a 1’élaboration de cette revue de
littérature.

-Les conflits d’intéréts et financiers qui
réside en lien avec I’¢élaboration de cette
étude sont mentionnés dans une section
prévue a cet effet.

-Des suggestions quant a 1’utilisation du
cadre THRIVE dans la pratique clinique
sont présentées dans la discussion.

-Les articles retenus pour 1’élaboration de
cette revue de littérature ne sont pas
mentionnés.

-Aucune grille d’extraction ne présente les
éléments importants des articles retenus.
-Le niveau d’évidence scientifique des
articles retenus n’est pas mentionné.
-Selon mon jugement, 14 articles sont de
qualité modérée (comparaison de groupes)
et six articles sont de forte qualité (essai
contrdlé randomisé). Pour ce qui est des
autres articles, il est difficile de juger de
leur qualité, puisque peu d’informations
sont divulguées a ce niveau.

littérature scientifique
actuelle en lien avec un sujet
(Grant et Booth, 2009).
Selon mon jugement, cette
étude serait de qualité
modérée.

Pickles et al.,  Métasynthése -Les bases de données employées pour la -1l a été relevé que la majorité des articles ~ La métasynthese est un type

2018 recherche d’articles sont clairement sélectionnés pour 1’élaboration de cette d’étude qui s’intéresse aux
énonceées. étude incluent des participants processus et aux résultats
-Les mots-clés permettant de réaliser la majoritairement blancs, alors que la des études antérieures
recherche sur les bases de données sont problématique d’asthme présente une plus  concernant un domaine
mentionnés en annexe. grande prévalence chez les minorités. Cela  d’intérét et qui a pour but
-Les criteres de sélection, incluant les peut donc représenter une faiblesse a la d’offrir une interprétation
critéres d’inclusion et d’exclusion, sont compréhension de ’expérience vécue chez  des données recueillies de
clairement présentés. les individus souffrant d’asthme. sorte a présenter un portrait
-Une interprétation des données brutes des -La qualité des études a été déclarée clinique du sujet a 1’étude
articles retenus est élaborée de sorte a comme étant raisonnable par les auteurs de  (Law et MacDermid, 2013).
classifier I’expérience vécue par les gens I’article. Toutefois, cette affirmation n’a Selon les auteurs de 1’étude,
souffrant d’asthme. pas été expliquée en détail. les évidences scientifiques
-Des recommandations a I’égard de la -Les résultats de différentes études étaient de qualité
pratique clinique sont formulées dans une qualitatives ont été regroupés, alors que les  raisonnable, puisqu’ils
section prévue a cet effet, permettant d’avoir  contextes de méthodes de collectes de incluent plusieurs types de
un portrait davantage clinique de la données différent selon 1’étude. devis. Ainsi, il est possible
problématique. d’en déduire que cette étude
-Les articles retenus ainsi que leurs résultats est de qualité modérée.
clés sont présentés en annexes.

Robertsonet  Revue de -Les bases de données ainsi que les mots- -Le niveau d’évidences scientifiques des Une revue de littérature est

al., 2012 littérature clés utilisés pour la recherche d’articles sont  articles retenus n’est pas présenté, une étude qui a pour but de

énumérés.

cependant le type d’étude de chacun des

fournir un résumé de la
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-Les critéres de sélection pour la recherche
de données probantes sont identifiés.

-Un tableau d’extraction des données clés
des articles est présenteé.

-Les conflits d’intéréts et financiers qui
réside par 1’¢élaboration de cette étude sont
mentionnés dans une section prévue a cet
effet.

articles est mentionné. Selon mon
jugement, il y a présence de huit articles de
forte qualité (études randomisées et études
prospectives), six articles de qualité
modérée (groupe comparatif) et 9 articles
de faible qualité (essai clinique, sondage,
etc.) sur les 22 articles présentés.

-La question PICO a la base de cette revue
de littérature n’est pas mentionnée.

-Les articles retenus présentaient des
méthodes et construits hétérogénes.

littérature scientifique
actuelle en lien avec un sujet
(Grant et Booth, 2009).
Selon mon jugement, cette
étude est de qualité modérée.

Miller et al., Analyse de -Les bases de données employées ainsi que  -Les articles sélectionnés ne sont pas Une revue de littérature est
2015 concept hybride  les mots-clés sélectionnés sont identifiés. présentés et il en est de méme pour les une étude qui a pour but de
(incluant une -Des pistes de recommandations a ’égard de  résultats clés de ceux-ci. fournir un résumé de la
revue de I’élaboration d’interventions en lien avec -Les criteres de sélection utilisés pour la littérature scientifique
littérature) I’autogestion de la maladie chronique sont sélection des articles ne sont pas presentés.  actuelle en lien avec un sujet
présentées. -La qualité des évidences scientifiques (Grant et Booth, 2009). Les
-Le contexte dans lequel évolue n’est pas mentionnée. articles sélectionnes pour
I’autogestion de la maladie est clairement -Les forces et les limites de I’étude ne sont  1’élaboration de cette revue
présenteé. pas présentées. de littérature n’étant pas
présentés, il est difficile de
juger de la qualité des
évidences scientifiques.
Gonzalez et Revue de -L’objectif de I’étude est clairement défini. -Les bases de données employées ainsi que  Une revue de littérature est
al., 2016 littérature -Des pistes quant a I’élaboration de futures les mots-clés sélectionnés ne sont pas une étude qui a pour but de
études en lien avec le sujet ont été présentés pour 1’élaboration de cette revue  fournir un résumé de la
suggeérées. de littérature. littérature scientifique
-Des recommandations a I’égard de la -Les articles retenus ainsi que leurs actuelle en lien avec un sujet
pratique des psychologues en lien avec résultats clés ne sont pas présentes. (Grant et Booth, 2009). Les
I’autogestion du diabéte ont été formulées. -La qualité des évidences scientifiques articles sélectionnés pour
n’est pas mentionnée. I’élaboration de cette revue
de littérature n’étant pas
présentés, il est difficile de
juger de la qualité des
évidences scientifiques.
Gheshlaghet  Revue -Les bases de données et les mots-clés -Le niveau d’évidences scientifiques des Les revues systématiques

al., 2016 systématique et

méta-analyse

employés pour la recherche d’articles sont
présentés.

articles sélectionnés n’est pas mentionné,
ce qui peut biaiser les résultats obtenus.

utilisent les données
probantes ayant le plus haut
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-Le processus de sélection, incluant les
critéres de sélection, et de tri des articles est
présenteé.

-Un tableau d’extraction des données clés
des articles est présenté.

-Les résultats de la combinaison des
données des différentes études retenues sont
présentés sous la forme d’un graphique.

-Les auteurs mentionnent qu’une des
limitations de leur étude est de ne pas avoir
eu acces aux textes complets de tous les
articles retenus.

niveau d’évidences
scientifiques pour répondre &
une question de sorte a
présenter une conclusion qui
peut étre applicable en
pratique (Law et
MacDermid, 2013). La
méta-analyse est une
technique qui combine les
résultats d’études
quantitatives dans le but de
fournir un résultat plus
précis des effets de ces
études (Grant et Booth,
2009).

Van
Middendorp
et Evers, 2016

Revue de
littérature

-Les résultats de cette étude sont présentés
par classification des types d’études retenus,
ce qui inclut une section qui porte sur les
études prospectives et sur les études
expérimentales.

-Une section est prévue a I’effet des
recommandations cliniques au niveau des
traitements psychologiques, ce qui permet
de faire un pont entre les résultats théoriques
obtenus et la pratique clinique.

-Les bases de données employées, les
mots-clés sélectionnés ainsi que les articles
retenus a I’égard de 1’élaboration de cette
revue de littérature n’ont pas été
mentionnés.

-La qualité des évidences scientifiques des
articles retenus n’est pas présentée.

-1l n’y a aucun tableau qui présente les
résultats clés des articles retenus pour
1’élaboration de cette revue de littérature.

Une revue de littérature est
une étude qui a pour but de
fournir un résumé de la
littérature scientifique
actuelle en lien avec un sujet
(Grant et Booth, 2009).







