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Bénéfices de l’approche palliative intégrée

• Plus grande autonomie en participant au 
processus décisionnel

• Amélioration de la qualité de vie
• Meilleur contrôle des symptômes globaux
• Amélioration pour certains patients de leur 

espérance de vie
• Moins d’hospitalisation et d’interventions 

inappropriés



Problématique

• La loi québécoise concernant les soins de fin 
de vie (2015) précise le droit aux soins 
palliatifs de qualité pour tous, en temps 
opportun.

Pourtant:
• De nombreux malades décèdent sans avoir eu 

accès aux soins dont ils auraient eu besoin.
Pourquoi?



Présentateur
Commentaires de présentation
Méconnaissances, appréhensions, incompréhensions, mythes et tabous relatifs aux soins palliatifs




Laboratoire créatif  sur la fin de vie
un projet intersectoriel

• Sciences de la santé
• Andréanne Côté (UdeM)

• Sciences humaines   
• Mélanie Vachon (UQAM)

• Théâtre
• Maud Gendron-Langevin (UQAM)

• Chantal Grenier

• Partenaire citoyenne
• Andrée Morin



But du 
Laboratoire 

créatif

Améliorer la compréhension 
de la transition vers les SP à 
travers la cocréation d’une 
œuvre théâtrale, en croisant 

le regard de patients, de 
proches aidants et de 

soignants.



Double intention

• Méthodologie de recherche : Art-based Research Method

"Puzzle brain" by budywevo is marked with CC0 1.0"heart and green backdrop" by DWilliam's is marked with CC0 1.0

Présentateur
Commentaires de présentation
Toucher et faire réfléchir

https://www.flickr.com/photos/147506298@N05/40447707593
https://www.flickr.com/photos/147506298@N05
https://creativecommons.org/licenses/cc0/1.0/?ref=ccsearch&atype=rich
https://www.flickr.com/photos/133435858@N02/19255089516
https://www.flickr.com/photos/133435858@N02
https://creativecommons.org/licenses/cc0/1.0/?ref=ccsearch&atype=rich


Méthodes de recherche basées sur l’art (ABR)

• Utilisation systématique du processus artistique pour comprendre et 
examiner l’expérience des chercheurs et/ou des participants (Knowles & Cole)

• Collecte de données

• Analyse & Interprétation de données 

• Représentation des données & Transfert de connaissance (ABKT)

• Perspective constructiviste plutôt que positiviste
• Enrichie par la pluralité des points de vue



Les formes possibles

• Récit narratif
• Poésie
• Musique
• Performance théâtrale ou cinématographique
• Danse
• Arts visuels 
• Photographie



Avantages

• Art élicite des émotions et crée des liens entre les individus

• Habileté universelle pouvant transcender le langage et les différences culturelles

• Facilitateur dans la description de l’expérience et l’expression des émotions
• Donne une voix à ceux qui n’en ont pas, une nouvelle façon de décrire l’expérience

• Permet de représenter une multitude de points de vue, qui sont opprimés par le 
point de vue dominant en recherche traditionnel

• Accessible à un public hors des académiciens



Objectifs

• Co-construire, produire et diffuser une œuvre théâtrale sur l’approche des 
soins palliatifs à partir de savoirs scientifiques et expérientiels sur le sujet, 
afin d’éduquer et sensibiliser les citoyens et les professionnels de la santé 
non-spécialisés

• Co-construire avec nos publics cibles une meilleure compréhension de la 
nature des appréhensions, des incompréhensions, des tabous et des 
mythes relatifs aux SP, tout en identifiant les obstacles et/ou les incitatifs à 
leur déploiement.



FOCUS GROUP
(Patient/proches/soignants)

3 ÉTUDES PRINCIPALES
(RICHES EN VERBATIMS)

IMMERSION ET OBSERVATION

Lecture publique

Adaptation du texte

Demandes 
subvention PHASE 1

Partenaires
PHASE 2



Présentateur
Commentaires de présentation
Résumé
Objectif Mieux comprendre le rôle de l’espoir chez un patient cancéreux en phase terminale.
Type d’étude Analyse qualitative.
Contexte Un établissement tertiaire spécialisé en oncologie situé au Canada.
Participants Des patients cancéreux en phase palliative avec une espérance de vie estimée à moins d’un an (N = 12),
leurs proches (N = 12) et leurs médecins traitants (N = 12).
Méthodes Les patients ont été interviewés jusqu’à 3 reprises; chacun a désigné un proche qui a été interviewé
une fois. Toutes les entrevues ont été transcrites intégralement
et analysées par au moins 2 chercheurs. On a effectué des
entrevues jusqu’à l’atteinte de la saturation.
Principales observations Des patients en phase terminale
et leurs soignants ont décrit leur expérience à l’aide de 7
caractéristiques : l’espoir comme un phénomène irrationnel
profondément ancré, correspondant à une réaction affective à
l’adversité; l’espoir initial d’une guérison miraculeuse; l’espoir
comme un phénomène qui change avec le temps et qui évolue
différemment selon les circonstances; l’espoir de vivre plus
longtemps même s’il n’y a plus d’espoir de guérison; l’espoir
d’une bonne qualité de vie lorsque la possibilité de vivre plus
longtemps est de plus en plus limitée; pour certains, une
diminution de l’espoir quand les traitements n’arrivent plus à
ralentir la progression de la maladie; et pour d’autres, une forme
d’espoir qui consiste à apprécier le moment présent et à se
préparer à mourir.
Conclusion Les façons de soutenir l’espoir chez un patient
doivent tenir compte du fait que ses réactions peuvent fluctuer
entre le désespoir et une forme d’acceptation menant à une
certaine sérénité. Le clinicien se doit de maintenir un certain
degré d’espoir tout en demeurant le plus réaliste possible.
Les présentes observations nous amènent également à nous
demander comment l’espoir modifie la façon dont le patient
perçoit son traitement et comment il l’accepte.

Points de repère du rédacteur
• L’espoir est associé de façon positive au
bien-être et à la qualité de vie, et ce, tant pour
le patient que pour sa famille. Cette étude
voulait mieux comprendre le rôle que joue
l’espoir chez un patient cancéreux en phase
palliative et vérifier si l’espoir varie au cours de
sa maladie.
• Après avoir interviewé des patients, leurs
proches et leurs médecins, les auteurs ont
d’abord conceptualisé l’espoir à l’aide d’un
modèle linéaire selon lequel le patient passe par
des états successifs dont chacun est assimilé à
un niveau différent d’espoir, ce qui correspond
à un ajustement progressif à la réalité jusqu’au
moment où la maladie récidive ou s’aggrave,
ou que le traitement échoue. En réponse à la
rétroaction des participants, les auteurs ont alors
proposé un modèle dans lequel le patient, à
mesure que sa maladie progresse vers une phase
terminale inéluctable, oscille entre le désespoir
et l’acceptation, un phénomène qui correspond
mieux à l’expérience clinique.
• Pour le médecin de famille qui suit un patient
cancéreux durant toute sa maladie, il est
important de jouer un rôle actif durant la phase
palliative et d’encourager une forme réaliste
d’espoir à chaque stade de la maladie de façon à
ce que le patient et ses proches puissent prendre
les décisions les plus appropriées.





Présentateur
Commentaires de présentation
RÉSUMÉ
 
�Avec le vieillissement inévitable de la population occidentale, les soins palliatifs se développent rapidement et internationalement. Ils sont devenus une nécessité dans la prise en charge des souffrances physiques, psychologiques, sociales et spirituelles des patients et de leurs proches aidants. Le gouvernement québécois s’est d’ailleurs doté d’une nouvelle loi sur les soins de fin de vie, témoignant de l’importance qui leur est accordée (Assemblée Nationale du Québec, 2016). Les soins palliatifs étant appelés à prendre de plus en plus de place dans la société actuelle, il devient plus que primordial de s’y intéresser. De plus, dans un contexte sociétal où la réalité existentielle de la finitude est occultée (Byock, 2002; Lafontaine, 2008; Zimmermann, 2007), il nous semble essentiel de se pencher sur les enjeux spirituels et existentiels entourant le mourir, le deuil et l’accompagnement. En effet, l’imminence de la mort d’un proche confronte habituellement l’accompagnant aux questionnements sur l’existence (Byock, 2002; Feintrenie, 2010). Or, si quelques recherches se sont penchées sur les enjeux entourant les proches aidants, peu de chercheurs se sont intéressés particulièrement aux aspects spirituels et existentiels de l’expérience d’accompagner un proche en fin de vie. Les études s’intéressant aux dimensions spirituelles et existentielles de l’accompagnement et de la confrontation avec la finitude visent plus généralement le mourant lui-même (Journois, 2010; Matray, 2004) ou encore leurs soignants (Vachon et al., 2012). Néanmoins, mieux comprendre et reconnaître la détresse existentielle des proches aidants nous semble essentiel afin de mieux les soutenir pour les accompagner dans cette épreuve. Ainsi, dans cet essai, nous cherchons à mieux comprendre l’expérience spirituelle et existentielle des aidants qui accompagnent un proche en fin de vie dans le milieu des soins palliatifs. Cette étude se situe dans une démarche qualitative et s’ancre dans un paradigme constructiviste, intersubjectif et herméneutique. Cette recherche, et notamment l’analyse des données, s’appuie sur une démarche phénoménologique et interprétative (Smith, 2007). Dans le cadre de cet essai, nous avons rencontré six femmes, âgées de 24 à 73 ans, qui ont été questionnées sur leur expérience d’accompagner un proche en fin de vie (un conjoint, un parent, une sœur) à partir d’entretiens semi-structurés.
Notre analyse des données révèle une première dimension centrale à l’expérience de ces aidantes : « l’enfer des traitements curatifs ». L’expérience du curatif semble avoir besoin d’être dite et racontée. En effet, bien avant de cheminer vers la mort aux côtés de leur être cher, les proches aidantes rencontrées ont toutes senti le besoin de recadrer cette expérience dans son contexte temporel, en la situant dans la continuité de l’accompagnement du curatif. 
Nos résultats mettent en évidence dans un deuxième temps le vécu spirituel et existentiel de l’accompagnement en soins palliatifs dans son rapport unique au temps, à l’autre et à soi. Accompagner un proche vers la mort renverrait immanquablement à procéder au bilan de sa vie, à prendre un temps d’arrêt pour observer son propre chemin suite à la rencontre avec la finitude, la fragilité et la fugacité de la vie. En outre, le besoin de lien et de connexion jusqu’à la fin favoriserait l’élaboration d’une communication dialogique. Ce besoin se manifesterait jusqu’à la fin notamment par l’incarnation d’une présence silencieuse et bienveillante autour du mourant. Enfin, un questionnement existentiel et spirituel semble émerger quant à l’orientation et au sens à attribuer à sa vie, favorisant une connexion à soi plus profonde et plus consciente. Le besoin d’attribuer un sens à toute cette épreuve se ferait aussi vital et primordial pour traverser la douleur de la perte et de la solitude existentielle.
Finalement, notre analyse a aussi permis de questionner le sens et l’importance de se raconter, notamment dans le contexte de la recherche. En plus d’y trouver une occasion de tourner la page et de pouvoir exprimer une profonde souffrance, les aidantes y ont expérimenté la possibilité de faire sens de cette expérience. De surcroît, participer à l’étude exprimerait un besoin de transmettre et de restituer à la société un savoir millénaire perdu, redécouvert à travers cette expérience. 
Cette recherche favorise une meilleure compréhension de l’expérience spirituelle et existentielle de l’accompagnement d’un proche en fin de vie. Cette étude contribue à mieux percevoir la souffrance et les préoccupations spirituelle et existentielle dans le discours des proches aidants et à être plus attentifs et sensibles à leurs démonstrations. De ce fait, nous pensons que cet essai porte quelques pistes d’interventions pour aider les professionnels de la santé à mieux connaitre les différents visages de cette expérience et être plus à même de guider les aidants confrontés à l’accompagnement d’un proche en fin de vie. 




Lecture publique

• Près de 300 auditeurs en live

• Plus de 2000 vus en différé (24h)

• Près de 300 réponses au sondage 
LimeSurvey post-représentation

• Commentaires envoyés par courriel 
analysés



Présentateur
Commentaires de présentation
Intégrer l’extrait ????

https://www.youtube.com/watch?v=OuHjDjjc554

<iframe width="560" height="315" src="https://www.youtube.com/embed/OuHjDjjc554" title="YouTube video player" frameborder="0" allow="accelerometer; autoplay; clipboard-write; encrypted-media; gyroscope; picture-in-picture" allowfullscreen></iframe>



Aperçu de notre échantillon



Quelques résultats (partiels)



Lecture publique

Sondage + FG
Rétroaction post lecture

Demandes 
subvention

Partenaires

Publics ciblés
Artistes

PHASE 2

Production

Pièce complète

PHASE1



Phase 1b - Processus de recherche
• Focus groups (2)

• Proches (8 participants)
• Soignants (8 participants)

• Rencontre individuelle (1 patient) 

Phase 1a - Processus de recherche et création
• Contact avec 3 études principales (dont verbatims)
• Immersion documentaire et médiatique
• Journées d’observations
• Premier jet d’écriture

Lecture publique

Analyse par distillation des données

Phase 2a – Rétroaction post lecture publique
• Échange et discussion virtuelle
• Commentaires envoyés par courriel
• Sondage auprès des auditeurs

Retour avec les participants Adaptation du texte

Travail de production artistique
• Mise en lecture; Répétition; Technique 

(son et éclairage) ; Projection 
multimédia, etc.

Demandes 
subvention

Approbation 
éthique no 1 

Partenaires

Phase 2b – Laboratoire créatif  sur la fdv
• Répétition en présence de public ciblé
• Échange avec des artistes et des créateurs
• Contact avec des diffuseurs

Approbation 
éthique no 2 

Travail de production artistique
• Mise en scène; Répétition; Technique 

(son et éclairage) ; Projection 
multimédia ; décor ; costumes, etc.Pièce complète

Présentateur
Commentaires de présentation
Parler de la présentation en cours UdeM UQAM



Retombées



Retombées



Retombées



Prochaine étape - Laboratoire de création
chez un diffuseur

Présentateur
Commentaires de présentation
Dossier de presse pour diffuseur
Résidence de création chez Valspec en cours d’année



Utilisation 
pour fin 

d’enseignement

• Étudiants en médecine au pré-gradué (dans le 
cadre du cours MMD 2236)

• Captation vs Lecture publique de la pièce lors d’un 
cours aux étudiants en médecine de deuxième 
année (Hiver 2022)

• Microprogramme de soins palliatifs et de fin 
de vie (UdeM)

• Congrès international de soins palliatifs 
(Montréal, 2022)

Présentateur
Commentaires de présentation
Cours en tête en psychologie?



Visitez notre page 
Facebook! 

www.facebook.com/labcreatif.fdv

http://www.facebook.com/labcreatif.fdv/
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