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Résumé

Une table ronde internationale sur le soutien à l’auto‑prise en charge des personnes 
atteintes d’une affection chronique s’est tenue en juin 2009 à Vancouver (Canada). Cette 
table ronde, à laquelle ont participé 23 experts (chercheurs, décideurs, professionnels de 
la santé et consommateurs) provenant du Canada, de l’Australie, de la Nouvelle‑Zélande, 
du Royaume‑Uni et des États‑Unis, a favorisé un examen critique des démarches en mat‑
ière de soutien à l’auto‑prise en charge et l’établissement d’un consensus sur la manière 
de progresser dans le domaine de l’auto‑prise en charge. Les discussions ont mené à 
l’ébauche d’un cadre international posant les principales définitions ainsi que les grands 
principes et les orientations stratégiques, et fournissant des exemples de stratégies des‑
tinés à guider les personnes appelées à renforcer les capacités relatives au soutien à 
l’auto‑prise en charge aux échelles locale, régionale ou nationale. Ce cadre constitue un 
mécanisme de transfert des connaissances qui, si tout va bien, servira de catalyseur de 
changement dans les orientations des politiques, les pratiques et la recherche en matière 
de soutien à l’auto‑prise en charge, afin de mieux répondre aux besoins de toutes les 
personnes aux prises avec une affection chronique. Plus de 400 intervenants, travaillant 
à divers paliers, aussi bien au Canada qu’au sein de la communauté internationale, ont 
été invités à réviser le cadre au moyen d’une consultation en ligne. La publication de la 
version définitive du cadre est prévue pour la fin de l’automne 2011.

Introduction

Le soutien à l’auto‑prise en charge est de-
venu partie intégrante de la prise en charge 
des affections chroniques et une partie 
importante de la solution lorsqu’il s’agit 
de gérer les répercussions individuelles, 
sociales et économiques des affections 
chroniques1‑4. En tant qu’élément essen‑
tiel du modèle de soins pour les affec‑
tions chroniques (Chronic Care Model)5, 
les activités de soutien à l’auto‑prise en 
charge ont aussi pris de l’importance 

dans bon nombre de réformes des soins 
de santé. L’auto‑prise en charge englobe 
les initiatives assumées par les individus 
pour prendre en charge les symptômes, 
les traitements et les conséquences phy‑
siques, émotives et sociales d’un état chro‑
nique6. Le soutien à l’auto‑prise en charge, 
de son côté, intègre plus largement les 
mesures proposées par les professionnels, 
les organismes et les réseaux pour soute‑
nir et renforcer la capacité des personnes 
aux prises avec une affection chronique à 

s’occuper elles‑mêmes de leur état. Il est 
composé d’infrastructures, de politiques, 
de services et de programmes de soutien 
et s’appuie sur divers compétences, res‑
sources et réseaux sociaux7,8.

Plusieurs gouvernements, autorités sani‑
taires, établissements de soins de santé, 
associations professionnelles et orga-
nismes sans but lucratif appuient les 
initiatives en matière de recherche, de poli‑
tiques et de programmes sur le soutien à 
l’auto‑prise en charge, afin d’atténuer les 
diverses conséquences d’affections telles 
que l’arthrite, le diabète, les cardiopa‑
thies, la sclérose en plaques, la dépression 
ou le VIH/sida. Au Canada, des acti-
vités de soutien à l’auto‑prise en charge 
sont mises en place aux échelles locale, 
régionale, provinciale et nationale. Parmi 
elles, citons notamment une analyse de 
l’environnement des activités de soutien 
à l’auto‑prise en charge d’une affection 
chronique en contexte canadien qui sont 
financées par l’Agence de la santé pub‑
lique du Canada9, ainsi que des initiatives 
d’amélioration de la prestation des soins 
de santé primaires (p. ex. équipes de santé 
familiale) visant à mieux adapter les acti-
vités de soutien à l’auto‑prise en charge 
aux besoins des personnes atteintes d’une 
affection chronique9‑11.

Cependant, l’élaboration de nouveaux 
modèles et la mise au point de méthodes 
novatrices font émerger des interroga‑
tions sur les enjeux complexes que sont 
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la qualité et l’efficacité des programmes, 
la participation active des fournisseurs de 
soins de santé, l’intégration aux soins de 
santé primaires, la participation commu‑
nautaire à l’élaboration des programmes, 
les avantages et inconvénients possibles 
de certains programmes ainsi que les 
limites de certaines personnes à prendre 
en charge efficacement leur état. Il existe 
des lacunes dans l’intégration des con‑
naissances sur l’auto‑prise en charge dans 
tous les domaines de recherche : par exem‑
ple, l’abondante production scientifique de 
nature qualitative sur les modes d’auto‑prise 
en charge d’une affection chronique n’a pas 
été intégrée au corpus scien-tifique et à la 
recherche sur l’auto‑prise en charge. Le 
savoir sur l’auto‑prise en charge dans une 
perspective critique et sociale, en sociologie 
médicale et dans les domaines connexes, 
n’a pas été intégré non plus. Le transfert 
des connaissances et de l’information est 
également incomplet entre les champs de la 
recherche, des politiques et des pratiques. 
Par exemple, bien qu’il existe des données 
contradictoires sur son efficacité6,12,13, le 
programme d’auto‑prise en charge de la 
maladie chronique élaboré par l’Université 
de Stanford (Stanford Chronic Disease 
Self‑management Program14) demeure la 
principale approche politique appliquée 
dans bon nombre de provinces au Canada9. 
On craint aussi de plus en plus que les 
approches habituelles en matière de soutien 
à l’auto‑prise en charge soient plus adap‑
tées aux besoins de certains sous‑groupes 
de la population, en particulier les person‑
nes scolarisées de race blanche, qu’à ceux 
des personnes défavorisées, et que cela pui‑
sse accroître les inégalités9,15‑23.

Quoique ces difficultés dans le soutien 
à l’auto‑prise en charge d’une affection 
chronique aient été analysées au cours 
des dernières années dans plusieurs col‑
loques et congrès internationaux24‑26, le 
besoin s’est fait sentir d’une réunion visant 
expressément à mieux comprendre ces 
difficultés et ces lacunes, en faisant appel 
aux avis et aux connaissances des spécia-
listes, et dans la perspective de solutions 
élaborées autour d’une vision commune. 
C’est ainsi qu’une table ronde internatio-
nale sur le soutien à l’auto‑prise en charge 
d’une affection chronique s’est tenue à 
Vancouver en juin 2009.

Table ronde et consultation  
internationales

Le Centre d’excellence de la Colombie‑ 
Britannique pour la santé des femmes a été 
l’hôte d’une table ronde internationale de 
trois jours sur le soutien à l’auto‑prise en 
charge d’une affection chronique (Minding 
the Gap: Building a Framework to Bridge 
Evidence, Policy, and Practice in Chronic 
Disease Self‑Management). Cette table 
ronde, coordonnée par le Canada, a réuni 
des experts de diverses disciplines et de 
divers pays  : chercheurs, décideurs, pro‑
fessionnels de la santé et consommateurs, 
venant d’Australie, de Nouvelle‑Zélande, 
du Royaume‑Uni, des États‑Unis et du 
Canada. Les 23  participants ont analysé 
les principales initiatives en vigueur dans 
le domaine du soutien à l’auto‑prise en 
charge, ont dégagé les points de vue et 
les besoins centraux des intervenants, 
ont cerné les points forts et les potentiels 
et ont commencé à élaborer une perspec‑
tive commune pour progresser dans le 
domaine. Au cours de ces trois jours sont 
apparues des différences de points de vue, 
des divergences d’opinions et des tensions 
entre les participants, les disciplines, les 
secteurs et les pays : cela montre bien les 
avantages comme les défis associés aux 
initiatives de collaboration regroupant de 
nombreux pays et des intervenants partici‑
pant à différents niveaux. Les réponses à 
un auto‑questionnaire rempli par 12  spé‑
cialistes qui n’étaient pas présents à la 
table ronde (dont deux professionnels de 
la santé exerçant auprès des Premières 
nations au Canada) ont fourni d’autres 
avis qui ont alimenté les vigoureux débats.

La table ronde a permis d’atteindre son 
objectif  : favoriser une conception inter‑
disciplinaire et intersectorielle du soutien à 
l’auto‑prise en charge. Elle a créé un espace 
de collaboration favorisant la recherche, 
les politiques et les pratiques en matière 
de soutien à l’auto‑prise en charge. Les 
participants se sont mis d’accord sur les 
principales valeurs communes, les grands 
principes, les orientations stratégiques et 
les premières mesures à appliquer pour 
combler les lacunes les plus importantes. 
Ces recommandations ont été présentées 
dans un rapport27. Les participants ont 
convenu qu’une collaboration permanente 

entre professionnels de divers secteurs et 
disciplines, à l’échelle nationale et inter‑
nationale, était essentielle à la diffusion 
des connaissances relatives aux pratiques 
et aux politiques fondées sur des données 
probantes. Afin de poursuivre la démarche 
de collaboration amorcée à l’atelier, les 
participants ont élaboré un plan pour la 
création d’une « communauté de pratique » 
sur le soutien à l’auto‑prise en charge. En 
janvier  2010, les Instituts de recherche 
en santé du Canada (IRSC), qui avaient 
cofinancé la table ronde, ont accordé une 
subvention pour la poursuite des travaux 
d’élaboration du cadre et de création de 
cette communauté de pratique.

Développement du domaine : 
élaboration d’un cadre  
international pour le soutien  
à l’auto‑prise en charge d’une  
affection chronique

Après la rencontre, les transcriptions des 
débats ont été compilées et une analyse 
qualitative (analyse thématique) a été 
réalisée. Ses résultats ont servi à élaborer 
le Cadre international pour le soutien à 
l’auto‑prise en charge d’une affection chro‑
nique28 (Building Bridges: An International 
Framework for Chronic Condition 
Self‑Management Support, ou CCSMS 
Framework). La version préliminaire de 
ce cadre a fait l’objet de deux séries de 
révision, effectuées en ligne par les par‑
ticipants de la table ronde au moyen d’une 
consultation Delphi modifiée29 (compor‑
tant un questionnaire en ligne créé avec le 
logiciel SurveyMonkey), en avril et en sep‑
tembre 2010. Le taux de réponse à chacune 
des séries a été respectivement de 82 % et 
de 80 %. En décembre 2010, ce cadre a été 
diffusé, au moyen d’une enquête en ligne 
adaptée, à plus de 400  professionnels et 
organismes œuvrant dans le domaine du 
soutien à l’auto‑prise en charge, pour une 
révision à l’échelle internationale. Au total, 
plus de 203 réviseurs de 16 pays différents  
ont revu l’ébauche du cadre et ont fait 
part de leurs observations : 194 ont rem‑
pli l’enquête en ligne et 9 ont fourni des 
réponses détaillées par courriel. La version 
définitive du cadre sera mise en circulation 
à grande échelle à la fin de l’automne 2011. 
Afin de renforcer l’utilité et les effets 
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positifs du cadre à long terme, des docu‑
ments supplémentaires seront sans doute 
rédigés  : fondés sur des données proban‑
tes, ils pourront renforcer les orientations 
stratégiques définies, les méthodes de 
mise en œuvre dans divers contextes et les  
outils facilitant le transfert de connais‑
sances entre la recherche, les politiques et 
les pratiques.

Le but du cadre provisoire est d’aider les 
intervenants de divers secteurs à influer 
sur les politiques, les pratiques et la 
recherche relatives au soutien à l’auto‑prise 
en charge d’une affection chronique. Le 
cadre définit huit principes et sept orienta‑
tions stratégiques destinés à guider les per‑
sonnes appelées à renforcer les capacités  
relatives au soutien à l’auto‑prise en charge 
à l’échelle locale, régionale ou nationale. Il 
comporte également des exemples de stra‑
tégies pour régler les situations selon les 
secteurs, car il est nécessaire d’élaborer 
des stratégies adaptées aux besoins, aux 
ressources et aux systèmes en prenant en 
compte les contextes spécifiques.

Conclusion

Grâce à son rôle clé dans l’élaboration 
du cadre international pour le soutien à 
l’auto‑prise en charge d’une affection chro‑
nique, le Canada est devenu le chef de file 
du rapprochement des différents groupes, 
facilitant l’établissement d’une perspec‑
tive commune apte à améliorer le soutien 
à l’auto‑prise en charge. Le processus de 
collaboration lors de l’élaboration du cadre 
entamé à Vancouver en 2009 a favorisé la 
création d’une communauté de pratique 
internationale sur le soutien à l’auto‑prise 
en charge, communauté qui sera à même 
de poursuivre le transfert des connais‑
sances et le partage des expériences dans 
tous les pays et d’entreprendre des projets 
mutuellement utiles visant à améliorer la 
santé des personnes atteintes d’une affec‑
tion chronique et à atténuer les inéga-
lités. Comme en témoignent les réponses 
positives à l’enquête obtenues jusqu’ici, 
le cadre provisoire agit déjà comme un 
catalyseur pour l’accroissement et le ren‑
forcement des réseaux dans les volets de la 
recherche, des politiques et des pratiques, 

ainsi que dans celui des capacités de 
transfert de connaissances, et ce, tant au 
Canada qu’à l’étranger.
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