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Revie⊕

• Maladie chronique 
& incurable3

• Besoins 
existentiels4

Cancer avancé

• Soins palliatifs5

Contexte et 
approche de soins • Développement 

personnel6

• Dignité7

But & focus

• Récit de vie8

• Approche positive9

Intervention

« Health as expanding consciousness1 (HEC)»

« L’omniprésence du cancer2 (OC) »

1Newman, 1994; 2Shaha, 2012; 3OMS, 2012; 4 Kissane, 2012; 5EAPC, 2010; 6Tedeschi& Calhoun, 2004; 7Guo & Jacelon, 2014; 
8Tarquinio, 2012; 9Gottlieb, 2012 ;
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Implémentation
1.Dissémination
2.Surveillance et monitoring
3.Suivi long-terme

Evaluation
1.Evaluer efficacité
2.Comprendre processus 
changement
3.Déterminer coût-efficacité

Développement & évaluation des interventions 
complexes

(Inspiré de Medical Research Council, 2008)

Développement
1.Identifier l’évidence
2.Identifier/ développer théorie
3.Modeler le processus et outcomes

Faisabilité/ pilote
1.Tester les procédures
2.Estimer recrutement/rétention
3.Déterminer taille échantillon

1

2

4

3



• Cancers dont guérison est 
improbable (cancers métastatiques 
et certains stade III)

• Symptômes physiques (douleurs, 
perte d’appétit, nausées…) (Cella, 2003)

• Détresse psychologique (31,8%): 
incertitude, anxiété (Mehnert, 2014)

• Détresse existentielle
• Pensées et préoccupations autour de 

la mort (Kissane, 2012)

• Lutte pour maintenir identité et sens 
de la vie (Henoch & Danielson, 2009) 

Caractéristiques du cancer

OFS, 2014

39’000 nouveaux cas/année
16’400 décès/année

45-64 ans 65-84 ans

Causes de décès

Hommes 



6

Prévention 

primaire

Détection Diagnostic Traitement Survivants Soins fin de 

vie

Planification soins

Soins palliatifs

Soutien psychosocial

Prévention & gestion effets à long terme

Soutien proches

Inspiré de Institute of Medicine, 2014

Continuum soins cancer

Soins curatifs

Soins palliatifs



Définition des soins palliatifs

OMS (2002) 

«Les soins palliatifs cherchent à améliorer la 
qualité de vie des patients et de leur famille, 
face aux conséquences d’une maladie 
potentiellement mortelle, par la prévention 
et le soulagement de la souffrance, identifiée 
précocement et évaluée avec précision, ainsi 
que par le traitement de la douleur et des 
autres problèmes physiques, psychologiques 
et spirituels qui lui sont liés». (Bruera & Castro, 2003)



Concept de 
dignité dans 

les soins

• Diminuer les symptômes & traitements invasifs 
(Jacelon & Guo, 2014) 

• Considérer l’individu dans son unicité (Jacelon & 
Guo, 2014; ASSM, 2012) 

• Respecter les valeurs et préférences (IOM, 2014)

• S’occuper des relations significatives (Street & 
Kissane, 2001, Volker & Limerick, 2007)

• Donner un sens à la vie et à la mort (NANDA, 2016) 

• Atteindre des buts existentiels (Leung & Esplen, 
2010) 

• Soutenir l’auto-estime et  l’identité (self-identity) 
(Rodriguez-Prat et al., 2016)



Interventions autour de la dignité

• La thérapie de la dignité (DT) (Chochinov, 2005) 

• ↑ Qualité de vie & bien-être spirituel (Chochinov et al. 2011, Fitchett et al. 2015)

• ↓ Dépression & anxiété (Julião et al. 2012)

• Le « Dignity care intervention (DCI) » (Johnston et al. 2015; Andrew et al. 2013; 
Östlund et al. 2012; Brown et al., 2011)

• Interventions récit de vie (LRI)
• ↑ Qualité de vie (Ando et al. 2007)

• ↑ Bien-être spirituel (Ando et al., 2010)

• ↓ Dépression (Chan & Moon 2013)

• ↑ Humeur (Garlan et al., 2010)

9



Développement personnel

• Changements positifs suite à un événement traumatique: Post-
Traumatic Growth (PTG) (Tedeschi & Calhoun, 1996; 2004)

• Appréciation de la vie, sens du soi et finitude (Jim & Jacobsen, 2008)

• Bénéfices: ressources personnelles et sociales (Jim & Jacobsen, 2008)

• ↑ Bien-être ( Helgeson et al., 2006; Rand et al., 2012) & spirituel (Lo et al., 2014)

• ↓ Détresse psychologique (Liu et al., 2014)

• ↓ Symptômes dépressifs (Lo et al., 2014, Mystakidou et al., 2012)

• ↑ Auto-efficacité (Yu et al., 2014)

10



Cadre théorique Revie ⊕

Pattern

Conscience

Caring

Praxis 

Théorie large spectre

Présence authentique

Rogers (1972)
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Incertitude

Transitoriness: 
-finitude, -anxiété

Source de contrôle

Coping

Heidegger (1927)

Théorie intermédiaire

Vision unitaire

Changement

Nouvelles possibilités

Soins centrés personne

Santé: bien-être

Qualité de vie

HEC OC



Rôle infirmier

• Personne clé du système de santé pour délivrer des soins palliatifs

• Dans ce contexte, l’approche est holistique et centrée sur le patient 

• La finalité des soins est l’optimisation de sa qualité de vie. 

• Le rôle des soignants est d’accompagner les personnes sur les plans 
physique, psychosocial et spirituel. 

• Comprendre l’état émotionnel des patients, l’impact de la maladie sur leur 
fonctionnement familial et social. 

• Les soins orientés sur les besoins spirituels permettent la compréhension 
du système de croyances qui apportent du soutien face à la détresse de la 
personne ainsi que pour ses besoins culturels significatifs. 



Classifications infirmières

• « Risque de détresse spirituelle » :

• Perturbation du principe de vie qui anime l'être entier d'une personne et 
qui intègre et transcende sa nature biologique et psychosociale 

• Risque de perturbation de la capacité de ressentir et d’intégrer le sens et le 
but de la vie à travers les liens avec soi-même, les autres ou une force plus 
grande que soi-même. 

NANDA International (2016). Diagnostics infirmiers : définitions et classification 2015-2017. Issy-les-Moulineaux, Elsevier 
Masson.



Classifications infirmières

« Risque d’atteinte à la dignité humaine »:
• Souligne le degré de perception positive 

quant au respect des droits légaux et 
moraux du patient apporté par le personnel 
soignant. 

CLASSE 1 – CONCEPT DE SOI
Ensemble des perceptions que la personne 
entretient au sujet d’elle-même.

•00121 Identité personnelle perturbée
•00124 Perte d’espoir
•00167 Motivation à améliorer le concept 
de soi
•00174 Risque d’atteinte à la dignité 
humaine
•00185 Motivation à améliorer son 
sentiment d’espoir
•00225 Risque de perturbation de l’Identité 
personnelle

NANDA International (2016). Diagnostics infirmiers : définitions et 
classification 2015-2017. Issy-les-Moulineaux, Elsevier Masson.



© Institut universitaire de formation et de recherche en soins - IUFRS

Récit de vie 

Transitoriness 

Forces 
/ressources 

Valeurs  

Projets 

Session1: 60 min avec infirmière Session 2: 30 min avec équipe recherche

Déroulement de l’intervention



Objectifs de l’étude 
Objectifs primaires:

1. Déterminer les taux de recrutement & rétention 

2. Déterminer l’acceptabilité de l’intervention 
a) Engagement et adhésion à l’intervention
b) Barrières et facilitateurs
c) Evaluation de l’intervention
d) Degré de satisfaction

Objectifs secondaires:

1. Évaluer les changements pré/post-intervention 
a) Sens de la dignité
b) Développement personnel
c) Satisfaction de la vie

2. Déterminer l’outcome le plus approprié et estimer la taille 
de l’échantillon pour une étude d’efficacité ultérieure.

16



Devis mixte simultané imbriqué QUAN/qual

QUAN
Mesures pré-

Intervention
2 sessions

Analyse: Mixage imbriqué 

Entretiens semi-
dirigés

QUAN (qual)
Mesures post-

Mesures des outcomes
PDI1, PTGI2, SWLS3

Interprétation
Basé sur résultats 

QUAN/qual

1Portrait de la dignité, Chochinov et al., 2012; 
2 Post-Traumatic Growth Inventory, Tedeschi & 
Calhoun, 1996
3 Satisfaction with life scale, Diener et al., 1985 

Questionnaires 
acceptabilité

Patients

Inspiré de Creswell & Plano Clark (2011)
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Intervention
2 sessions

Analyse: Mixage 
imbriqué

Saisie des notes
Focus groupe

QUAN (qual)
Mesures post-

Interprétation
Basé sur résultats 

QUAN/qual

18

Questionnaires 
acceptabilité

Infirmières

Inspiré de Creswell & Plano Clark (2011)

Devis mixte simultané imbriqué QUAN/qual 
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Refus (n = 53)
[18, 35]

Sans justification (n=39)

Trop de choses (n=6)

Pas parler de sa vie (n=6)

Trouve trop triste (2)

Pertes (n = 9)
[ 6, 3 ]

Raisons médicales (n= 5)

Décès (n=1)

Trop d’émotions (2)

Sans justification (n=1)

Données pré

n = 41

[31, 10]

Intervention 
n = 41

[31, 10]

Données post

n = 36

[28, 8]

Participants recrutés

n = 49

[37, 13]

Participants éligibles

n = 102

[54, 48]

Pertes (n = 5)
[ 3, 2 ]

Raisons médicales (n= 3)

Décès (n=1)

Sans justification (n=1)

Ambulatoire
Hospitalier

Faisabilité 



Caractéristiques de l’échantillon
(N = 41 patients)

• Age moyen (57,8; min: 30, max: 75, ET: 11, 6)

20

% n

• Femmes 58, 5 24

• Marié / couple 46, 3 19

• Suisse 68, 3 28

• Retraité 41, 5 17

• Apprentissage 36, 6 15

• Avec enfants 70, 7 29
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0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

5= totalement en accord 4= en accord 3= ni en accord - ni en désaccord
2= en désaccord 1=totalement en désaccord

Acceptabilité de l’intervention (n= 36 patients)

Questions Temporalité Brochure Intervention
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Analyse qualitative : (32 patients) 
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Le projet Revie ⊕

Belle idée

Flot d’émotions

Démarche 
individuelle

Gain personnel

Laisser une trace

Changement 
relation soignant

Histoire de la 
maladie 

Expérience 
douloureuse 

Garder espoir

Se préparer à une 
fin probable

Histoire de la 
vie 

Tracer son 
parcours

Éveiller souvenirs

Revisiter son 
vécu

Satisfaction 
globale de la vie

Développement 
personnel

Savourer 
pleinement la vie

Accomplir projets

Puiser ressources

Redéfinir relation

Se sentir exister

Éveiller sensibilité
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Le projet Revie ⊕

23

Un flot d’émotions

Robert « C’est des moments qui étaient assez chargés d’émotions donc il fallait bien 
que ça sorte aussi ».

Une démarche individuelle

Nathalie « Simplement on en parle…Puis après je me suis dit c'est quand même euh, 
ça m'a plongé dans des photos qu' j'avais pas regardées ».
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Acceptabilité de l’intervention (n= 8 
infirmières) 
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Nature des questions Brochure But visé Globalement

5=totalement en
désaccord

4= en désaccord

3= ni en accord - ni
en désaccord

2= en accord

1= totalement en
accord

Acceptabilité de l’intervention (n= 8 infirmières)
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Modalités (n= 8 infirmières)
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• La peur

• Le doute
Appréhender 
la nouveauté

• Faire vibrer

•Changement de relation

• Essayer de se contenir

Vivre des
moments 

intemporels &
authentiques

•Voir la personne en dehors 
de la maladie

• Légitimer le vécu et le 
changement

• Évoquer la mort

Etre témoin
du parcours de 

vie

•Cheminer ensemble

•Apporter une richesse

Réussir & 
éprouver du 

plaisir

•Appréhender la nouveauté

•Se mettre en condition

•Appréhender le moment
fatidique

• Développer une assurance

S'approprier

Revie ⊕

•Un cadeau

•Un échange intense

•Dans l'intimité

•Un moment de complicité

•Nouvelle définition de la
relation

Vivre des
moments 

intemporels &
authentiques

•Accueillir le témoignage

• Être en admiration

• Être touchée

•Se sentir envahie

•Respecter ses limites

Etre témoin
d'une histoire

de vie

•Accompagner

• S’adapter

•Valoriser

Cheminer avec
le patient

Analyse qualitative (infirmières)

Focus groupe (n=5)Journal de bord (n=8)



Témoignages infirmières
Vivre des moments intemporels & authentiques

« C’est vraiment un moment de partage, d’une intimité de vie que l’on aurait 
probablement jamais connu d’eux, il se crée un lien différent après avec le patient, 

comme le partage d’un secret, quelques chose de fort et d’unique » 

Etre témoin d'une histoire de vie

« Elle me serre la main et elle continue de partager ces moments forts, elle évoque la 
mort et la tristesse voire l'arrachement de devoir partir trop tôt et laisser ses proches » 

Cheminer avec le patient

« J’ai eu l’impression de sortir de l’entretien sur un nuage, portée par l’énergie positive 
de Mr. Comme un rayon de lumière dont je pouvais bénéficier. Je suis reconnaissante 

de pouvoir vivre des moments d’intense relation comme celui-ci »



Différences pré-post PDI (n=35)
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Différences pré-post PTGI & SWLS  (n=36)

Variable [min-max] M Pré (ET) M Post (ET) ta p

PTGI total [21-126] 78,17 (24,64) 79,00 (24,00) -0,18 0,852

Relations aux autres 28,60 (8,72) 29,68 (8,09) -0,65 0,517

Nouvelles opportunités 15,74 (8,24) 15,85 (8,08) -0,96 0,924

Force personnelle 15,94 (5,46) 15,08 (5,79) - 0,77 0,443

Changements spirituels 5,48 (3,43) 5,68 (3,61) -0,33 0,740

Appréciation de la vie 12,40 (3,75) 12,68 (3,66) -0,39 0,692

a Test t de Student pour groupes appariés

Variable M Pré (ET) M Post (ET) ta p

Satisfaction de la vie [5-35] 25,94 (6,19) 25,97 (7,58) 0,21 0,983

a Test t de Student pour groupes appariés

30
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Fusion imbriquée des données

Sujet 
principal

Données 
quantitatives

Données qualitatives 
(sous-thèmes et extraits 
relatifs au sujet principal)

Concordance Discordance

Adhésion 

intervention

Follow up

(49 -posttest 36)

Planification 

Nombre de 

rencontres

(92%=suffisant)

Espacement des 

rencontres 

(65%=adéquat)

Trouver du temps 

(65% facile)

Sous-thème: Démarche 

individuelle

«Après il a fallu chercher les 

photos et qu’est-ce qu’on met»

«Ça m’a obligée à mettre en mots 

ce que je sais intérieurement»

«Moi j’ai plus le droit de travailler 

donc finalement j’ai des longues 

journées où j’ai du temps»

Compliance 

Démarche 

individuelle

Planification des 

rencontres 

possible

Le temps n’a 

pas considéré 

problématique 

Perte de 13 sujets 

(26,5%)

Pas pu effectué

l’ensemble démarche

31

(Adapté de Creswell & Plano Clark 2011) 
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Faisabilité

• Succès de recrutement: 49% d’acceptation et 
attrition 26%. Résultats favorables1

Les stratégies efficaces:

– Intégration équipe pluridisciplinaire

– Recrutement selon négociation en équipe et par 
les infirmières du service

– Information régulière, suivi et débriefing

32
(1Keall et al. 2014, Fitchett et al., 2015)



Fusion des données
• Barrières/facilitateurs

• Caractère intrusif & bouleversant 
• Besoin de libérer les émotions1

• Satisfaction de l’intervention
• Intervention aidante, gain personnel2

• Satisfaction démarche et brochure

• Pertinence de l’intervention
• But visé atteint: aborder histoire de vie3 et accent sur le 

développement personnel
• Possibilité d’aborder préoccupations autour de la mort4

• Transformation relation: complicité & réciprocité, 
• Révision posture professionnelle5

33

(1Xiao et al., 2012; 2Garlan et al., 2010; 3 Coenen et al., 2007; 4Keall et al. 2014, Leung & Esplen, 2010; 5Edwards et al., 2010 , Newman, 2008)



Objectifs secondaires
• Le sens de la dignité 

• Patient Dignity Inventory: Absence de résultats significatifs1

• Le développement personnel: 
• Nouvelles opportunités, accomplir des projets, changement de relation, 

force personnelle2

• La satisfaction globale de la vie: 
• Fierté du parcours de vie , score élevé SWLS

• LRI permettent l’expression de la satisfaction globale de sa vie3

34

(1Fitchett et al. 2015; 2Moreno & Stanton, 2013; 3Kruizinga, 2016)



Conclusions pour l’étude de faisabilité 

• Limites de l’étude:
• Absence de groupe contrôle

• Choix des instruments

• Faisabilité de l’étude et bonne acceptabilité 
• 1ère intervention valorisant les ressources et centrée sur les valeurs et 

préférences du patient 

• Transformation rôle & posture professionnelle

• Bénéfices pour la pratique

• Pertinence de s’intéresser aux préoccupations existentielles 

• Renforcer la dignité dans les soins

35



Impact d'une intervention centrée sur les forces et les ressources du patient 
avec un cancer avancé dans un centre de traitement ambulatoire en 

oncologie: essai contrôlé randomisé sur liste d'attente.

Investigateurs : 
Professeure S.Pautex & Gora da Rocha & Professeur P. Dietrich

15.05.2019 36

https://www.youtube.com/watch?time_continue=3&v=j5GycZ
BDCcM

https://www.youtube.com/watch?time_continue=3&v=j5GycZBDCcM


Développement & évaluation des interventions complexes

15.05.2019
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Implémentation
1.Dissémination
2.Surveillance et monitoring
3.Suivi long-terme

Evaluation
1.Evaluer efficacité
2.Comprendre processus 
changement
3.Déterminer coût-efficacité

(Inspiré de Medical Research Council, 2008)

Développement
1.Identifier l’évidence
2.Identifier/ développer théorie
3.Modeler le processus et outcomes

Faisabilité/ pilote
1.Tester les procédures
2.Estimer recrutement/rétention
3.Déterminer taille échantillon

1

2

4

3



Objectives 
Département d’oncologie des HUG dans trois services ambulatoires. 
Objectifs:

1) Evaluer les effets de l’intervention Revie⊕ sur l’estime de soi auprès des patients 
diagnostiqués d’un cancer avancé. 

2) Les objectifs secondaires sont d’évaluer les effets de l’intervention Revie⊕ sur le: 
• Le bien-être spirituel
• le développement personnel
• la satisfaction de la vie
• la perception de l’interaction avec les infirmières.

Au final afin de favoriser une implémentation future de l’intervention dans la pratique 
clinique, selon les recommandations CFIR des indicateurs du processus 
d’implémentation seront également analysés, plus spécifiquement concernant la 
planification, l’engagement, l’exécution et la réévaluation.

15.05.2019 38



Methodologie

• Pragmatic, two-arm parallel-group, 
waitlist randomized controlled trial 
(WLRCT) 

• Les participants seront randomisés soit
(i) intervention (GI), ou (ii) groupe
contrôle en liste d’attente (GC). 

• Le groupe Intervention (GI) bénéficiera 
de l’intervention Revie⊕ de manière 
précoce et le groupe contrôle (GC) de la 
même intervention plus tardivement 
(après huit semaines).



Recrutement 

Post-intervention 
mesures 

GC: Groupe attente
GI: Revie 
intervention

Randomisation 

Baseline pre-intervention 
questionnaires 

Mesures (2) pré

GC: Revie 
intervention 

Follow-up mesures
Post-intervention 

mesures

T0

T1: 2 mois

T2:4-6 mois



Déc 18 Fev /19 Mars 19-Jun 

20

Mars 19-sep 

20

Mars 19-

Nov 20

Sept 19-Jan 

21

Feb 21-Jun 

21

mars21-

aout 21

Soumission commission 

d’éthique

Formation infirmières, 

préparation terrain

Phase de recrutement

Phase d’ intervention

Saisie des données 

Analyse des données

Interprétation des données

Diffusion résultats

Publication 

N=102 participants (51 par groupe) : période de recrutement: 18 mois



Baseline T0 Intervention T1= 2 months Intervention T2= 4 months  

Groupe intervention (GI) X X X 0

Groupe attente (GC) X 0 X X X

Mesures 
Démographiques X

Medical X

Statut santé: ESAS X X

RSE (auto-estime) X X X

FACIT-Sp (Bien-être spirituel) X X X

PTGI (développement personnel) X X X

SWLS (satisfaction de la vie) X X X

NPIS (Interaction) X X X



Conclusion

Les professionnels de la santé jouent un 
rôle important pour promouvoir la dignité 
des personnes en soins palliatifs

• Par une approche holistique

• En tenant compte des préférences et des 
valeurs de la personne 

• Par le renforcement du sentiment 
d’existence

• En soutenant l’accomplissement des 
projets

• En permettant l’expression des émotions, 
des préoccupations, des espoirs…

• En améliorant leur qualité de vie
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