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RESUME

Contexte : La prévalence de la douleur et de
Panxiété est tres élevée chez les personnes recevant
des soins palliatifs. Or, plusieurs recherches, dont
une méta-analyse, ont démontré efficacité de
I’hypnose et de la musique pour en atténuer les
effets. Afin d’améliorer la gestion de ces probléemes
et de favoriser le bien-étre des personnes en fin de
vie, un programme d’intervention combinant
musique et hypnose (Muzhyp) a été mis sur pied
dans deux établissements de santé au Québec.

Objectif : L’étude présentée dans cet article
visait a évaluer la validité de ce programme telle
qu’elle est percue par des personnes travaillant en
soins palliatifs et de fin de vie.

Méthodologie : Nous — avons  réalisé une
recherche mixte aupres de quatorze professionnelles
de la santé et gestionnaires de deux centres de santé
au Québec, 'un situé en milieu rural et Pautre en
milieu urbain. Les participantes ont rempli un
questionnaire portant sur trois criteres de validité : la
signification sociale des objectifs, 'adéquation des
procédures et 'importance sociale des effets. Elles
ont pris part a un groupe de discussion (focus group)
tenu sur leur lieu de travail respectif.

Résultats : ’analyse statistique descriptive des
réponses au questionnaire a montré que presque
toutes les participantes ont estimé que le programme
répondait au critere de signification sociale. La
moitié d’entre elles ont jugé conforme aux critéres
d’adéquation des procédures et d’importance sociale
des effets. L’analyse thématique des données issues
du groupe de discussion a révélé des avis favorables
sur ces criteres. Elle a mis en lumiére les obstacles
entourant ce programme et les moyens proposés
pour les surmonter.

Conclusion : Les résultats de cette étude
offrent des pistes de réflexion sur les critéres de
validité sociale. De plus, la mise en évidence des
obstacles et les recommandations formulées par les
participantes peuvent contribuer a la réalisation
d’une étude de faisabilité et d’une étude pilote sur ce
programme dans un contexte international.

Mots clés

Intervention  non-pharmacologique, — intervention
musicale, hypnose, doulenr, anxiété, bien-étre, soins palliatifs.

ABSTRACT

Background : The prevalence of pain and
anxiety is very high among people in palliative care.
Several studies, including a meta-analysis, have
shown that hypnosis and music are effective in
reducing pain and anxiety. To improve the
management of these issues and the well-being of
these individuals, a program combining music and
hypnosis (Muzhyp) was developed in two healthcare
facilities in Quebec.

Objective : This study aimed to evaluate the
perceived validity of this program by individuals
working in end-of-life palliative care.

Methodology : We conducted a mixed-method
research study with the participation of fourteen
healthcare professionals and managers in two health
centers in Quebec, one in a rural setting and the
other in an wurban setting. These participants
completed a questionnaire measuring three validity
criteria: the social significance of the objectives, the
appropriateness of the procedures, and the social
importance of the effects. They also participated in
a focus group at their respective workplaces.

Results : Descriptive statistical analysis of the
questionnaire showed that almost all participants
believed the program met the criterion of social
significance. Half of them considered it to meet the
criteria  of procedural adequacy and social
importance of the effects. Thematic analysis of the
focus group data revealed positive opinions on these
criteria. It also highlighted obstacles to the program
and proposed means to overcome them.

Conclusion : The results of this study provide
insights into the criteria of social wvalidity.
Furthermore, the reported obstacles and
recommendations may contribute to the feasibility
and pilot study of this program in an international
context.
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Keywords

Non-pharmacological intervention, musical
intervention, hypnosis, pain, anxiety, well-being, palliative
care.

Les soins palliatifs sont définis par
I'International ~ Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC) comme étant « des soins
actifs et complets destinés aux personnes de tous
ages en souffrance sévere du fait de leur état de santé
affecté par une ou plusieurs maladies graves, et en
particulier celles approchant de la fin de leur vie' ».

Malgré les avancées scientifiques et les
plaidoyers internationaux pour un meilleur acces a
ces soins, la prévalence de la douleur et 'anxiété
demeure élevée. Plus de 50 % des personnes en
soins palliatifs a travers le monde souffrent d’anxiété
et/ou de douleur®’, deux comorbidités étroitement
liées, Pune influant sur Pautre’. Les médicaments
couramment utilisés pour les traiter (opioides,
anxiolytiques) présentent des limites et entrainent
des effets secondaires indésirables, comme le
ralentissement cognitif, la constipation et la
somnolence™’. Ces effets peuvent nuire 2 la qualité
de vie des personnes, alors que le but des soins
palliatifs est de "'améliorer’.

En complément de ces médicaments, certaines
approches complémentaires non pharmacologiques
peuvent contribuer a une meilleure gestion de la
douleur et de I'anxiété. De 10 a 70 % des patients y
ont recours’. Parmi ces interventions, la musique et
’hypnose ont fait Pobjet de plusieurs études” . Une
méta-analyse récente a montré qu’elles entrainent
une diminution statistiquement significative de la
douleur, avec une taille d’effet de -0,42, p= 0,003"".

Sur la base des données issues de recherches'
et avec la participation de 22 expertes et experts du
domaine, un programme d’intervention combinant
musique et hypnose a été coconstruit de facon
rigoureuse pour aider les personnes en soins
palliatifs et de fin de vie a mieux gérer la douleur et
lanxiété et améliorer leur bien-étre.

Ce programme, nommé Muzhyp (contraction
des termes musique et hypnose), a été évalué dans le
cadre d’une étude pilote randomisée et controlée
impliquant 40 participants répartis aléatoirement

entre un groupe expérimental ou un groupe
controle/intervention différée. Afin de respecter les
principes d’une approche centrée sur la personne,
chaque bénéficiaire a pu choisir parmi trois options
personnalisées : Musique, Hypnose ou
Musique/Hypnose''. Chacune de ces interventions
comprenait deux séances pré-enregistrées et
diffusées au moyen d’un lecteur MP3 pour en
garantir 'uniformité, la standardisation et la
reproductibilité, renforcant ainsi la validité interne
de Iétude.

Avant la signature du formulaire de
consentement, les bénéficiaires ont recu un
document explicatif et une courte présentation
détaillant le contenu général des interventions
proposées. Une attention particuliére a été portée a
ne pas influencer leur choix.

Les personnes ayant opté pour Iintervention
Musique ou Musique/Hypnose ont été invitées 2a
sélectionner des pi¢ces musicales leur procurant un
sentiment de bien-étre. Celles ayant choisi
Iintervention Hypnose ou Musique/Hypnose ont
identifié un lieu ou une situation agréable qu’elles
souhaitaient revivre par I'imaginaire. Leur sélection
musicale été intégrée aux enregistrements, et les
scripts en hypnose ont été congus afin qu’ils
s’adaptent aux préférences exprimées par les
bénéficiaires. Ces trois interventions ont été gérées
par les équipes de soins palliatifs de deux
établissements de santé québécois, I'un situé en
milieu rural et 'autre en milieu urbain.

A la suite de cette étude pilote, nous nous
sommes interrogés sur la validité sociale de ce
programme et sur la maniere dont il est percu par les
personnes travaillant en soins palliatifs et de fin de
vie ayant participé a sa mise en ceuvre. Recueillir des
informations sur la validité sociale d’un programme
est important : cela permet de mettre en lumicre ses
effets bénéfiques et son efficacité, en plus de prévoir
ou de détecter d’éventuels effets indésirables". Face
a ’absence de données a ce sujet, nous avons mené
une étude sur la validité sociale de ce programme
dans un contexte de soins palliatifs et de fin de vie.

La validité sociale peut-étre évaluée selon trois
criteres'*'%: la signification sociale des objectifs,
I’'adéquation des procédures et I'importance sociale
des effets. Le premier critere, soit la signification
sociale des objectifs, concerne la pertinence. Il s’agit
de déterminer si les objectifs du programme sont
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alignés avec les intéréts des bénéficiaires et s’ils
répondent a des besoins réels. La pertinence d’une
intervention fait référence a sa légitimité et a son
acceptabilité dans la gestion d’un probleme'”"". Le
deuxiéme critere, 'adéquation des procédures, porte
sur le jugement que font les personnes impliquées
en ce qui a trait a Péthique, au cout et a I'aspect
pratique'®?. 1l s’apparente a la faisabilité, c’est-a-
dire qu’il renvoie a la question de savoir si un
programme est réalisable, faisable ou possible dans
un milieu donné™*. Le troisiéme critére,
I'importance sociale des effets — que nous
nommerons également ¢fficacité pergue — vise a
déterminer si, selon les participants, le programme
peut entrainer un changement réel significatif chez
les bénéficiaires, et sl est per¢u comme étant
efficace®.

1. OBJECTIFS

L’objectif général de cette étude était d’évaluer
la validité percue du programme Muzhyp, tel qu’il
est mis en ceuvre au Québec, aupres des
professionnels travaillant en soins palliatifs et de fin
de vie. Les objectifs spécifiques étaient d’examiner
la wvalidité sociale du programme a travers trois
dimensions principales : 1) Pertinence : déterminer
dans quelle mesure le programme répond aux
besoins des patients et des membres de I'équipe
soignante dans ce contexte ; 2) Faisabilité : évaluer
les conditions pratiques de mise en ceuvre du
programme, y compris les ressources nécessaires et
les contraintes opérationnelles ; 3) Efficacité
pergue : recueillir les perceptions des
professionnels sur les effets bénéfiques potentiels
du programme sur le bien-étre des patients et la
qualité des soins.

2. METHODE

2.1 Devis de ’étude

Pour mener cette étude, nous avons choisi une
approche multi-méthode combinant des volets
quantitatif et qualitatif afin d’obtenir une
compréhension globale de la perception des
participants concernant la validité du programme.
Le volet quantitatif s’appuie sur un questionnaire et

sur une analyse statistique descriptive des résultats.
Le volet qualitatif repose sur un groupe de
discussion (focus group) et sur une analyse thématique
des données recueillies.

2.2 Admissibilité et recrutement des participants

Pour étre admissibles a cette recherche, les
participants devaient étre des professionnels de la
santé ou des gestionnaires issus de deux centres de
santé ('un en milieu rural, Pautre en milieu urbain)
et d’un organisme de santé privé a but non lucratif,
tous situés au Québec. Ils devaient également avoir
participé a I’étude pilote du programme Muzhyp
mené dans la province. Quatorze participantes ont
pris part a la recherche : huit exercaient en milieu
rural et six en milieu urbain auprés de personnes en
soins palliatifs et de fin de vie.

Le protocole de recherche ainsi que le
formulaire d’information et de consentement ont
été examinés et approuvés par le Comité d’éthique
et de recherche du Centre intégré de santé et de
services  sociaux de  Chaudiere-Appalaches
(CIUSSS-CA), sous le numéro MP-23-2022-896.

2.3 Instruments de mesure utilisés et procédures

La collecte des données s’est déroulée en deux
temps, au moyen de différents instruments de
mesure.

Dans un premier temps, apres avoir lu et signé
le formulaire d’information et de consentement, les
participantes ont rempli un questionnaire en ligne
sur la plateforme LimeSurvey. Les quatre premieres
questions  portaient sur les renseignements
sociodémographiques suivants : la profession, I'age,
le sexe a la naissance et la région de résidence. Les
onze questions suivantes étaient liées aux trois
criteres de validité sociale : la signification sociale
des objectifs (ou pertinence), 'adéquation des
procédures (ou faisabilité) et I'importance sociale
des effets (ou efficacité percue). Plus précisément,
les questions 1 a 3 exploraient la pertinence, les
questions 4 a 7 la faisabilité, et les questions 8 a 11
Pefficacité pergue. Les réponses étaient recueillies au
moyen dune échelle de Likert a cing
points : totalement en désaccord, un pen d’accord, plus ou
moins daccord, en accord, fotalement en accord, avec
Poption e sappligue pas (voir tableau 1). Une
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dernicre  question  ouverte  permettait
participantes de formuler des recommandations.

aux

Tableau 1. Statistiques descriptives des données socio-démographiques des participantes

Tous Centre de santé en [Centre de santé en|
Données (n=14) milieu rural milieu urbain
M(Et) ou n(%) M(Et) ou n(%) M(Et) ou n(%)
Homme 0 0 0
Sexe
Femme 14 (100%) 8 (57,14%)) 6 (42,86%)
Montréal 5 (35,8%) 0 5 (35,8%)
Région Chaudiére-Appalaches 8 (57,1%) 8 (57,1%) 0
Autres 1(7,1%) 0 1(7,1%)
Infirmiéres 4 (28,57%) 3 (21,42%) 1 (7,14%)
Préposées aux bénéficiaires 3 (21,43%) 1 (7,14%) 2 (14,29%)
Médecin 2 (14,29%) 0 2 (14,30%)
Profession
Gestionnaire 3 (21,43%) 2 (14,29%) 1 (7,14%)
Travailleuse sociale 1 (7,14%) 1 (7,14%) 0
Non spécifi¢e 1 (7,14%) 1 (7,14%) 0

Dans un deuxieme temps, les participantes ont
été conviées a participer a un groupe de discussion
(focus group) de quarante minutes, tenu sur leur lieu
de travail. Deux groupes de discussion ont été
organisés : 'un dans un centre de santé en milieu
rural et 'autre dans un centre de santé en milieu
urbain.

Les gestionnaires ont choisi un espace calme et
sécuritaire sur leur lieu de travail pour la réalisation
de ces groupes de discussion. Toutes les
participantes ont donné leur consentement verbal
pour lenregistrement vidéo des échanges afin de
faciliter la transcription intégrale des propos. Le
groupe de discussion en milieu rural a été animé et
coanimé par JB et PD, et celui en milieu urbain, par
PD et JB. Au cours de ces entretiens, les
participantes ont été accueillies dans un climat de
respect et de bienveillance. Les animateurs ont
d’abord expliqué la raison de leur présence, puis,
avec I'accord du groupe, ils ont précisé les regles de
prise de parole (respect des opinions divergentes,
confidentialité des propos, lever la main pour
demander la parole). Sept questions prévues dans le
guide d’entretien ont été posées.

Parmi ces questions, six étaient ouvertes. Les
trois premieres questions visaient a obtenir 'opinion
des participantes quant a la place du programme
Muzhyp en soins palliatifs. Les quatricme et
cinquiéme questions visaient a explorer les obstacles
rencontrés ainsi que les avantages et inconvénients
associés a la mise en ceuvre et a lutilisation du
matériel dans le cadre de ce programme. La sixi¢éme
question visait a recueillir des informations sur la
perception des participantes quant a 'efficacité du
programme pour gérer la douleur et 'anxiété et pour
améliorer le bien-étre.

2.4 Analyse des données quantitatives

Nous avons réalisé une analyse statistique
descriptive des réponses au questionnaire. Cette
approche nous a permis de résumer les résultats
sous forme de figures et de tableaux descriptifs
comportant des parametres statistiques, comme la
moyenne, le pourcentage et les mesures de
dispersion. Lors de cette analyse, les réponses ont
été regroupées en quatre catégories : désaccord, neutre,
accord et ne s'appligue pas.
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2.5 Analyse des données qualitatives

Pour l'analyse des données issues des groupes
de discussion, nous avons formé deux équipes de
quatre personnes. La premicre équipe (PD, AC, JV,
ZL) a transcrit la vidéo et a vérifié la fidélité entre la
transcription et lenregistrement. La deuxi¢me
équipe (PD, AC, JB, DO) a travaillé sur le codage de
la transcription a Iaide du logiciel QD.A Miner 4. A
la suite de ce travail, nous avons créé un arbre de
codage.

Nous avons ensuite entamé Ianalyse
thématique qui visait I'identification et 'application
des thémes et sous-thémes au contenu transcrit.
Cette analyse s’est appuyée sur les six étapes prévues
par Braun et Clarke (2000), soit : la familiarisation
avec les données, la codification initiale, la recherche
des thémes, la revue des thémes, les définitions des
thémes, puis la rédaction du rapport final”. Les
participantes ont été identifiées a I'aide des codes
alphanumériques basés sur leur profession et
numérotés en fonction du moment ou elles ont pris
la parole. Les citations intégrées dans ce travail sont
présentées entre guillemets, et sont accompagnées
de Iindication de la profession de la personne citée.

3. RESULTATS

Cette section présente les caractéristiques des
participantes, les résultats de I’analyse descriptive du

questionnaire et ceux de 'analyse thématique des
groupes de discussion.

3.1 Caractéristiques des participants

Treize participantes agées de 31 a 60 ans
travaillant dans un service de soins palliatifs et de fin
de vie a domicile ont rempli le questionnaire. Huit
d’entre elles étaient des employées d’un centre de
santé en milieu rural et cinq étaient des
professionnelles de la santé en soins palliatifs
travaillant en milieu urbain. Parmi ces derniéres, une
travaillait pour un organisme provincial et quatre
étaient des employées d’un organisme de santé a but
non lucratif. Toutes se sont identifiées en tant que
femmes. Parmi les treize participantes, nous
comptions quatre infirmiéres, trois préposées aux
bénéficiaires, deux médecins, deux gestionnaires,
une travailleuse sociale et une personne dont la
profession n’est pas spécifiée (voir figure et tableau
1).

Onze participantes ont pris part aux groupes
de discussion : six étaient présentes dans un centre
de santé en milieu rural et cinq dans un centre de
santé en milieu urbain. Ces groupes ¢étaient
composés de quatre infirmieres, trois préposées aux
bénéficiaires, deux gestionnaires, une médecin et
une travailleuse sociale. Une participante des
groupes de discussion n’a pas rempli le
questionnaire (voir figure 1).
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Figure 1. Caractéristiques socio-démographiques des participantes

Enrdlement

Population cible

Centre de santé, en milieu rural

(1):(m=8)

Centre de santé, en milieu urbain

(2):(m=6)

n total= 14 femmes

Collecte de
données

Participantes au questionnaire

Centre de santé 1 (n = 8)

Age moyen: 31-50 ans
Centre de santé 2 (n = 5)

Age moyen:41-60 ans

Participantes au focus group

Exclusion:
e n=0

Perte:
* Centre de santé¢ 2 (n=1)

* Centredesanté 1 (n=6)

Age moyen :31-50 ans
* Centre de santé 2 (n=15)

Pertes:
e Centre de santé 1 (n =2)
* Centre de santé¢ 2 (n=1)

Age moyen:41-60 ans

Analyses

Questionnaires:

* Infirmiéres (n =4)

*  Préposées aux bénéficiaires (n = 3)
*  Meédecins (n=2)

*  Gestionnaires (n = 2)

* Travailleuse sociale (n=1)

*  Profession non spécifiée (n = 1)

Focus group:

* Infirmiéres (n=4)

*  Préposées aux bénéficiaires (n =
3)

*  Gestionnaires (n = 2)

*  Meédecin(n=1)

*  Travailleuse sociale (n = 1)

3.2 Résultats de I'analyse descriptive du
questionnaire

Comme l'indique le tableau et la figure 2, les
données descriptives révelent que 65 % des
participantes ont évalué positivement la validité du
programme Muzhyp en contexte de soins palliatifs.
Plus précisément, analyse descriptive des réponses
a fait ressortir que le programme Muzhyp répond
aux trois criteres de wvalidité. La majorité des
participantes (92 %) étaient d’accord avec le fait que

ce programme répond au critere de la signification
sociale des objectifs et 'ont jugé pertinent. En ce qui
concerne les autres critéres de validité sociale, la
moitié des participantes ont estimé qu’il est faisable
(50 %) et un peu plus de la moitié (54 %) ont indiqué
quil présente un potentiel d’efficacité. Les
participantes qui n’ont pas jugé positivement ces
deux dernicres dimensions ont répondu e s'appligne
pas, car elles ne travaillaient pas directement avec les
bénéficiaires. 11 s’agissait majoritairement de
gestionnaires.
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Tableau 2. Résultats de ’analyse descriptive du questionnaire (n=13)

Données

Tous

(n=13)

En accord

Neutre

En
désaccord

Ne
s’applique
pas

M(Et) ou
n(%)

M(Et) ou
n(%)

M(Et) ou
n(%)

M(Et) ou
n(%)

M(Et) ou
n(%)

Signification
sociale des
objectifs ou
pertinence

1. La gestion de la douleur des
personnes en soins palliatifs
représente un enjeu justifiant
une intervention non
pharmacologique.

13 (100%)

12 (92%)

1 (8%)

0 (0%)

0 (0%)

2. La gestion de ’anxiété des
personnes en soins palliatifs
représente un enjeu méritant
une intervention non-
pharmacologique.

13 (100%)

12 (92%)

1 (8%)

0 (0%)

0 (0%)

3. L’augmentation du bien-
étre des personnes en soins
palliatifs représente un enjeu
justifiant une intetvention
non-pharmacologique.

13 (100%)

12 (92%)

1 (8%)

0 (0%)

0 (0%)

IAdéquation
des
procédures ou
faisabilité

4. Les participants sont
satisfaits de leur participation
au programme d’intervention.

13 (100%)

6 (46%)

1 (8%)

0 (0%)

6 (46%)

5. Les intervenants et
gestionnaires sont satisfaits de
leur participation a ce
programme.

13 (100%)

10 (77%)

0 (0%)

0 (0%)

3 (23%)

6. Le programme requiert de
Pénergie de la part des
participants.

13 (100%)

6 (46%)

5 (39%)

0 (0%)

2 (15%)

7. Le matériel utilisé comme le
lecteur mp3 et les écouteurs
est facile d’utilisation.

13 (100%)

4 (31%)

3 (23%)

0 (0%)

6 (46%)

Importance
des effets ou
efficacité
petcue

8. Le nombre de séances est
suffisant.

13 (100%)

7 (54%)

2 (15%)

0 (0%)

4 (31%)

9. La durée de chaque séance
est adéquate.

13 (100%)

8 (61%)

1 (8%)

0 (0%)

4 (31%)

10. Le programme a produit
les effets escomptés.

13 (100%)

6 (46%)

1 (8%)

0 (0%)

6 (46%)

11. Vous étes satisfait des effets
du programme.

13 (100%)

7 (54%)

1 (8%)

0 (0%)

5 (38%)
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Figure 2. Validité sociale et ses trois critéres dans le questionnaire

100%

92%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

17%

10%

0%
Neutre

En accord

36%
33%
23%
0% 0% 0% 0% 0%
En désaccord Ne s'applique pas

m Signification sociale des objectifs ou pertinence

m Adéquation des procédures ou faisabilité

Importance sociale des effets ou efficacité

m Validité sociale

3.3 Résultats de I'analyse thématique du groupe de
discussion

L’analyse thématique a été effectuée autour de
quatre thémes principaux:la pertinence, la

faisabilité, I'efficacité et les recommandations (voir
figure 3).

Theme 1 : La pertinence des interventions non
pharmacologiques et du programme Muzhyp
en soins palliatifs et de fin de vie
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Ce théme réunit tous les contenus portant sur
la pertinence des interventions non
pharmacologiques et sur le programme Muzhyp
dans le contexte des soins palliatifs.

Sous-theme 1 : La pertinence des
interventions non pharmacologiques en soins
palliatifs et de fin de vie. La majorité des
participantes (6 sur 11) ont estimé que les
interventions non pharmacologiques avaient leur
place en soins palliatifs. Bien que nous n’ayons pas
eu de verbatims justifiant la position des autres
participantes,  leurs  signes non  verbaux
d’acquiescement allaient dans le méme sens,
soutenant la position de la majorité. L’une des
gestionnaires affirmait : « Je pense que c’est super
pertinent. Je pense qu’on est dans le contexte de
souffrance comme totale. Faque souvent,
I'intervention pharmacologique seule ne peut pas
nécessairement régler 'ensemble des problémes. Je
pense qu'une combinaison des deux est super
pertinente. »

Sous-theme 2 : La pertinence du
programme Muzhyp en soins palliatifs et de fin
de vie. La majorité des participantes (8 sur 11) ont
dit que ce programme est pertinent et intéressant.
Les autres participantes (3 sur 11) n’ont exprimé
aucune opinion allant a P'encontre de celle de la
majorité. Selon elles, la pertinence du programme
repose sur sa capacité a aider a la gestion du stress,
son caractere personnalisé qui tient compte des
préférences musicales des bénéficiaires ainsi que sur
Pappréciation exprimée par ces derniers et leurs
proches.

by

Gestion du stress : son applicabilité a
des bénéficiaires en soins palliatifs et de fin de
vie a domicile. Les participantes ont d’abord
souligné que le programme Muzhyp procure un état
de calme aux bénéficiaires. La nature du programme
et le fait qu’il soit présenté par des professionnels
qu’ils connaissent contribuent au sentiment de
confiance, ce qui facilite la détente. En ce sens, une
infirmiere expliquait ceci : « Quand c’est quelqu’un
que vous connaissez, c’est plus facile de vous relaxer
plutét qu’une personne que vous n’avez jamais
vue. »

Un outil personnalisé. Selon une médecin, il
s’agit d’un outil pertinent parce qu’il peut étre adapté
aux besoins des bénéficiaires. Elle a souligné que le
programme laissait aux bénéficiaires la possibilité de

choisir ce sur quoi ils souhaitaient travailler. En
faisant allusion au programme d’interventions, elle
affirmait ceci : « Je pense que c’est un outil
adaptable. [...] La séance [d’intervention| pouvait
é¢tre adaptée selon la personne, selon sa
problématique, selon ce qu’elle a envie d’explorer. »

Choix de la piéce musicale préférée.
Drapres cinq participantes, les bénéficiaires ont
formulé des commentaires positifs a propos du
lecteur MP3 utilisé dans le programme. Ils ont
apprécié la possibilité de choisir eux-mémes les
pieces musicales qui suscitaient chez eux des
émotions agréables et significatives.

Pour certaines participantes, le lecteur MP3 est
percu comme étant un appareil simple d’utilisation.
Une préposée aux bénéficiaires affirmait ceci « |...]
les gens que j’ai eus, ils le connaissaient tous. Il y en
a qui ont eu des MP3. IlIs savent mieux que moi
comment manier les MP3.» Une médecin
renchérissait qu’ils « étaient l'aise [...] ».

Le fait de donner aux bénéficiaires la possibilité
de choisir leur propre musique a aussi contribué a
faire accepter le programme Muzhyp en soins
palliatifs et de fin de vie. Une préposée aux
bénéficiaires rapportait quen écoutant la musique
choisie, certains bénéficiaires se remémoraient des
instants de bonheur, d’autres dansaient et d’autres
chantaient.

Les participantes ont également indiqué que,
de fagon générale, les bénéficiaires semblaient
préférer les interventions avec musique.

Une préposée aux bénéficiaires soulignait que
« La musique était importante... ». Une autre relatait
ceci : « [...] les gens sont plus aptes a écouter de la
musique. Je leur ai dit : "la prochaine visite, ¢a va
étre la musique". La, ils étaient contents. ». Une
travailleuse sociale affirmait : « [...] Moi, j’en ai eu
une, sur toute la gang, qui a pris 'imagerie guidée
[lintervention hypnose|, et ¢a allait avec la
personnalité qu’elle avait. Mais, la plupart ont toutes
pris la musique. »

Une haute appréciation du programme.
Concernant I'appréciation générale du programme,
une gestionnaire et une infirmiere Pappréciaient
tellement qu’elles ont dit souhaiter qu’il soit intégré
de fagcon permanente a l'offre de services en soins
palliatifs.

Les Cabiers francophones de soins palliatifs » Volume 25, numéro 1

12



Théme 2 : Faisabilité

La faisabilité fait référence aux jugements des
participantes sur les aspects pratiques du
programme et son cout de mise en ceuvre. Ce theme
regroupe deux composantes de faisabilité : la
faisabilité liée a I'utilisation du programme et celle
liée a la mise en place de 'expérimentation.

Sous-théme 1: Faisabilité liée a ’utilisation
du programme dans un contexte de soins
palliatifs. Ayant participé a la phase pilote du
programme Muzhyp, les participantes ont été en
mesure d’en évaluer la faisabilité. Plus précisément,
elles ont pu identifier des obstacles et des
facilitateurs a son utilisation dans un contexte de
soins palliatifs.

Lieu de Plintervention et durée du
programme. Selon les participantes, le programme
Muzhyp était faisable parce qu’il était offert au
domicile des bénéficiaires et que leur participation
était bréve et requérait peu d’engagements. Une
gestionnaire soulignait : « [...] c’est un peu
complexe, 'environnement a domicile. Je crois que
c’est l'une des forces de votre projet, que
I'intervention soit faite 2 domicile. Eux, ils n’ont rien
a faire, sauf participer et donner de leur temps. Ils
sont juste 1a a en bénéficier. »

La courte durée du programme était un facteur
important en ce qui a trait a sa faisabilité dans un
contexte de soins palliatifs et de fin de vie. Comme
le disait une médecin : « Ils recoivent quelque chose
qui est bref et dans le temps. Ce n’est pas comme un
engagement a n’en plus finir. »

by

Facilités et difficultés a utiliser le lecteur
MP3. Le lecteur MP3, support de diffusion du
programme Muzhyp, a suscité des réactions
partagées quant a sa facilité d’utilisation. Pour
certains bénéficiaires, D'appareil était facile a
manipuler, tandis que, pour d’autres, son usage était
difficile. Cinq participantes ont affirmé que les
personnes en soins palliatifs moins agées avaient
plus de facilité a I'utiliser que les plus agées. En effet,
les personnes moins agées avaient acquis cette
aisance a travers l'utilisation quasi quotidienne des
téléphones intelligents.

Soutien immeédiat des bénéficiaires.
Certains bénéficiaires avaient besoin d’un soutien

immédiat pour pouvoir profiter du programme. A
ce propos, une participante a mentionné que
certains bénéficiaires vivaient seuls. Ils n’avaient pas
I'aide d’une personne pour se rappeler comment et
quand utiliser le lecteur MP3.

Stade trés avancé de la maladie et niveau
d’énergie/autonomie. Le stade de la maladie des
bénéficiaires était 'un des éléments désignés par les
participantes qui influait sur la faisabilit¢é du
programme en contexte de soins palliatifs et de fin
de vie. La plupart des bénéficiaires étaient a un stade
trés avancé, voire préterminal, de la maladie. Cette
condition affectait leur niveau d’énergie et leur
autonomie. Les bénéficiaires ne se sentaient pas
toujours capables de suivre le rythme des séances
prévues en raison d’un manque d’énergie ou d’une
perte d’autonomie. La capacité des bénéficiaires a
réaliser ces séances dépendait de Iénergie
disponible. Une gestionnaire soutenait a cet effet : «
[...] Cest que leurs moments d’énergie sont quand
méme comptés ».

Usage habituel des médicaments pour
gérer la douleur. Les habitudes peuvent étre
difficiles 2 modifier lorsqu’elles sont installées. A cet
effet, certains bénéficiaires ont éprouvé beaucoup
de difficulté a intégrer I'écoute de ce programme
dans leur routine quotidienne, une fois
Iexpérimentation terminée. Selon trois
participantes, ces bénéficiaires étaient habitués a
prendre uniquement des médicaments pour gérer
leur douleur.

Sous-théme 2 : Faisabilité liée a la mise en
place de ’expérimentation. La mise en ceuvre de
Pexpérimentation s’inscrivait dans un cadre marqué
par plusieurs procédures visant a répondre aux
exigences éthiques et aux standards de rigueur
scientifique. Bien que ces procédures ne fassent pas
partie du programme d’interventions, elles
influencent tout de méme les intervenantes, les
gestionnaires et les bénéficiaires.

Fardeau des projets de recherche. Selon une
gestionnaire, la recherche dans un service de soins
palliatifs a semblé représenter un réel fardeau pour
certains professionnels de la santé. Par exemple,
certaines infirmicres, déja confrontées a une lourde
charge de travail, se sont senties dépassées par les
projets de recherche. Une gestionnaire nous
racontait également : « [...] il y a une logistique. On
est toujours surpris, hein. A chaque fois qu’on dit
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oui a un projet de recherche, finalement, apres, on
dit "Oh boy! C’est beaucoup plus compliqué qu’on
le pensait". Ouf, il y a toujours une logistique ».

Recrutement. Outre le fardeau des projets de
recherche, le recrutement des bénéficiaires
représentait un autre obstacle. Lors de la phase
d’expérimentation, il revenait aux professionnels de
la santé de recruter les bénéficiaires. Une médecin a
rapporté des difficultés liées a Iincapacité de
plusieurs bénéficiaires potentiels a parler anglais ou
francais, a des troubles cognitifs trés avancés et a
leur désintérét pour la recherche.

Peur de signer le formulaire de
consentement. Certaines personnes en soins
palliatifs n’ont pas souhaité participer au projet de
recherche en raison de la nécessité de signer un
formulaire de consentement. L’idée méme de signer
un formulaire suscitait de la peur ou du désintérét
chez elles.

Nombre de séances d’intervention. Durant
Pexpérimentation du programme Muzhyp, les
bénéficiaires ont participé a quatre rencontres : deux
séances avec écoute et deux séances de controle,
sans intervention. Pour la plupart des participantes,
ce nombre était suffisant et adéquat. Comme I'a
affirmé une gestionnaire : « [...] je ne serais pas allée
pour plus que quatre [séances]. Je pense que quatre
étalent la limite pour eux, la limite de planification. »

En somme, deux composantes de faisabilité
ont été extraites de cette analyse. La premiere
concernait les raisons et les problemes liés a la
faisabilité de lutilisation de ce programme. La
deuxiéme, qui ne faisait pas partie intégrante du
programme Muzhyp, regroupait les obstacles
associés a la mise en place de 'expérimentation, soit
le fardeau des projets de recherche, le recrutement,
le formulaire de consentement et I'utilisation du
lecteur MP3.

Théme 3 : Efficacité

Le programme Muzhyp a fait objet d’une
étude controlée randomisée dans le but d’aider les
personnes en soins palliatifs 2 domicile a mieux
gérer leur douleur et leur anxiété et a améliorer leur
bien-étre. En considérant 'importance sociale des
effets comme dernier critere de la wvalidité, nous
avons cherché 2 déterminer si, selon les

ol

participantes, ce programme a produit des effets sur
ces aspects.

Sous-théme 1 : Efficacité du programme
Muzhyp sur anxiété, le bien-étre et la douleur.
Les témoignages des participantes indiquent que le
programme avait des effets positifs chez la majorité
des bénéficiaires, bien que certaines n’aient observé
aucun effet notable dans certains cas.

Anxiété et bien-étre. La majorité des
participantes (6 sur 11) ont rapporté que le
programme Muzhyp avait eu un effet favorable sur
le bien-étre et l'anxiété des bénéficiaires apres
I’écoute. En ce sens, une préposée aux bénéficiaires
confiait qu'« il y en a qui se trouvaient calmes, juste
le fait d’avoir écouté quelque chose [...]. Les gens se
disent plus calmes apres I’écoute |[...] ».

Douleur. Cinq participantes ont soutenu que
le programme avait eu un effet bénéfique sur la
douleur. Une préposée mentionnait : « [...] ¢a a
marché de ce coté-la. Douleur, aussi ». En reprenant
les paroles d’une bénéficiaire, elle a dit : « Ah, jai
moins de douleur que tantét. ». Une infirmicre
soulignait que le programme pourrait produire un
effet indirect sur la douleur, en agissant sur le bien-
étre et 'anxiété.

Bien que des effets aient été observés par les
participantes, une travailleuse sociale a mentionné
que, chez certains bénéficiaires, le programme
procurait une expérience agréable, sans effet
perceptible sur les symptomes : « Il y a des gens pour
qui c’était comme... c’était correct : "j’al passé un
bon moment, mais pas plus". Sur la douleur, c’était
plus subtil ou c’était moins franc. »

En résumé, bien que les avis ne soient pas
unanimes, la  majorité  des  participantes
considéraient que le programme avait des effets
bénéfiques sur la douleur, 'anxiété et le bien-étre.

Théme 4 : Recommandations

Les participantes ont été encouragées a
exprimer leur opinion sur les facons de surmonter
les obstacles évoqués en ce qui a trait a la faisabilité.
Leurs propositions sont regroupées ici en deux
sous-thémes.

Sous-théme 1 : Comment contourner les
obstacles liés a lutilisation du programme
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Muzhyp dans un contexte de soins palliatifs.
Les participantes ont formulé des recommandations
sur la maniére de contourner les obstacles qu’elles
ont identifiés concernant la faisabilité de l'utilisation
du programme Muzhyp dans un contexte de soins
palliatifs.

Une clientele de bénéficiaires plus
énergique, avec une maladie a un stade moins
avancé. Pour améliorer I'utilisation du programme
Muzhyp lors d’une éventuelle mise en ceuvre dans
une autre structure de soins, plusieurs participantes
ont suggéré de cibler des bénéficiaires présentant
une maladie a un stade moins avancé, et donc ayant
davantage d’énergie pour participer pleinement aux
séances.

Quatre  participantes ont recommandé
d’introduire le programme en clinique externe, a un
moment ou les bénéficiaites ont encore
suffisamment d’énergie pour en assimiler le
contenu. Dans cette logique, une gestionnaire a dit :
« Si c’est déja mis en place en clinique externe
pendant qu’ils ont encore de I’énergie [...], qu’ils se
déplacent encore, [is peuvent le maitriser
facilement]. Apres ¢a, ils sont rendus au domicile, ils
n’ont plus de jus. Mais I'intervention est connue. Ce
n’est pas une nouvelle adaptation pour eux, ce n’est
pas de nouvelles personnes. Mais, a ce moment-la,
c’est plus facile de poursuivre 'intervention. »

Par  ailleurs, deux  participantes ont
recommandé de cibler un autre type de clientele de
bénéficiaires. Une travailleuse sociale précisait : « Tu
sals, une clientele plus oncologique ou en traitement,
qui sont encore un peu plus autonomes. Je pense
qu’il y aurait beaucoup plus de bénéfices a ce niveau-
Ia. » Selon elle, cette clientéle devrait étre aussi un
peu plus jeune parce qu'elle a plus de facilité a
utiliser le lecteur MP3 ou les outils technologiques.
La clientéle devrait étre intégrée plus tot dans la
trajectoire de soins. En ce sens, elle affirmait : « [...]
on devrait prendre des clients un peu plus tot dans
la maladie, parce qu’au stade ou ils étaient, il était
déja quasiment en préterminale. »

Les aider a intégrer le programme dans
leur routine de vie, comme les médicaments.
Pour aider les bénéficiaires a intégrer le programme
Muzhyp dans leur routine, comme c’est le cas avec
les médicaments, on leur recommande de I'utiliser
quotidiennement. Deux participantes ont conseillé
d’encourager les bénéficiaires de I'intégrer dans leur

routine, de la méme manicre qu’ils prennent leurs
médicaments, c’est-a-dire de fagon réguliere et
répétée, méme en prévention de la douleur.

Une gestionnaire disait : « C’est comme vous
dites pour les médicaments : prenez régulierement
les médicaments, méme si vous n’avez pas de
douleur. » Une autre gestionnaire renchérissait : « Il
faut que tu l'integres dans une routine de vie. Il faut
le voir comme un moyen d’améliorer ta routine, ton
sentiment  global au  complet. Tu leur
dis : "N’attendez pas que votre douleur monte.
Essayez ¢a avant." »

Diversifier les moyens d’acces au
programme en considérant celui qui est le plus
adéquat pour chaque bénéficiaire. Pour assurer
que tous les bénéficiaires, indépendamment de leur
age et de leur niveau d’autonomie, puissent utiliser
facilement le programme Muzhyp, six participantes
ont recommandé de diversifier les moyens d’acces
en le rendant disponible sur différents appareils. 11
s’agit d’offrir une accessibilité adaptée aux habitudes
et aux capacités technologiques de chacun, facilitant
son intégration dans la routine quotidienne. Ces
instruments peuvent étre le téléphone, le courriel, la
tablette, I'ordinateur, un appareil muni de boutons
« On/Off » ou un haut-patleur.

Sous-théme 2 : Comment contourner les
obstacles liés au projet de recherche. Les
participantes ont fait des propositions sur la manicre
de contourner les obstacles concernant la faisabilité
liée au projet de recherche. Chaque proposition est
ici associée a lobstacle correspondant. Les
propositions concernant le recrutement et le
formulaire de consentement sont présentées
ensemble en raison de leur lien étroit.

Former des intervenants sur le
programme Muzhyp. FEtant donné que les
professionnels de la santé sont souvent submergés
par le travail et sont parfois incapables de s’engager
dans des projets de recherche, une gestionnaire a
suggéré de former des intervenants déja engagés
dans les soins de confort pour offrir le programme.
Il s’agirait notamment de préposés aux bénéficiaires,
qui entretiennent déja une relation de confiance avec
les patients et qui pourraient ainsi proposer le
programme de facon ponctuelle 2 domicile.

Présenter le programme simplement
durant le recrutement. Pour rassurer les
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bénéficiaires potentiels qui hésitent a participer au
projet pilote, une présentation simple du
programme Muzhyp serait un atout. En effet, trois
participantes ont recommandé de le présenter
simplement, sans insister sur le cadre de recherche.
Une infirmiére disant : « On pourrait juste leur dire,
tu sais, "c’est un outil qui aide, prenez la peine de
Iécouter, essayez-le..."». Une gestionnaire a
proposé de supprimer I'aspect consentement formel
lors de la présentation du programme.

Pour rendre les bénéficiaires potentiels encore
plus a l'aise, une infirmiére a recommandé de réduire
le délai d’attente associé au montage du programme
et de permettre aux bénéficiaires d’utiliser leur
propre casque d’écoute. Deux participantes ont
aussi suggéré que les bénéficiaires puissent
demander une intervention a la demande, sans
rendez-vous prédéfini, étant donné qu’ils sont les
mieux placer pour évaluer leur fatigue et leur
douleur. Six participantes ont proposé d’établir une
liste de styles musicaux variés (ex. standards, jazz,
disco, blues), car des bénéficiaires éprouvaient des
difficultés a faire une sélection.

Bonifier le programme en I’associant a
d’autres techniques non médicamenteuses.
Pour bonifier encore plus le programme, une
infirmiere a recommandé de le combiner a d’autres
approches non pharmacologiques avant sa
présentation aux bénéficiaires. Ces techniques
peuvent ¢tre de Ilaromathérapie, de toucher
thérapeutique ou encore des exercices de relaxation,
dans le but d’aider les bénéficiaires a se détendre.

Ajuster la fréquence des séances
d’intervention pour certains bénéficiaires. Une
travailleuse sociale a souligné que, pour certains
bénéficiaires, les séances d’intervention devaient
étre plus fréquentes. Selon elle, un nombre plus
élevé de séances serait nécessaire pour assurer
Pefficacité et I'acceptabilité du programme. Elle a
affirmé : « Mais moi, je trouve que, pour que ce soit
valable et efficace dans la non-pharmacologique, il
faut qu’il y ait une certaine intensité qui soit liée. »
En outre, trois participantes, soit une travailleuse
sociale, une infirmi¢re et une préposée aux
bénéficiaires, ont affirmé que des bénéficiaires ont
exprimé le souhait d’accéder a plus de séances
d’intervention.
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Figure 3. Synthése de ’analyse thématiques
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Figure 3 Synthése de I’analyse thématique

4. DISCUSSION

La démonstration de Iefficacité clinique d’une
intervention au moyen dun essal controlé
randomisé est une étape cruciale”, mais elle ne
garantit pas a elle seule le succés de sa mise en
ceuvre””. Ta validité sociale constitue un aspect
essentiel pour évaluer I'importance sociale d’une
intervention, son acceptabilité et ses
conséquences”. Elle permet de s’assurer qu’une
intervention pourra étre intégrée de manicre
pratique, que ce soit dans le syst¢tme de soins
existant ou dans un autre contexte. C’est dans cette
optique que nous avons conduit la présente étude
d’évaluation de la validité sociale du programme
Muzhyp, apres que son efficacité préliminaire a été
évaluée lors d’une étude controlée randomisée pilote
réalisée dans deux centres de santé au Québec. Cette
évaluation du programme reposait sur les trois
dimensions de la wvalidité sociale : la signification

sociale des objectifs, 'adéquation des procédures
(ou faisabilité) et I'importance sociale des effets'™ .

Le premier critere, la signification sociale des
objectifs'"®, ou la pertinence du programme
Muzhyp, a été évalué par toutes les participantes. Ce
critere vise a déterminer si les objectifs du
programme, a savoir la gestion de la douleur et de
Panxiété et lamélioration du bien-étre en soins
palliatifs, sont per¢us comme pertinents et
répondent aux attentes des bénéficiaires™ """, Les
résultats ont montré que 92 % des participantes
considéraient que le programme avait sa place dans
la gestion de ces problemes. Sur le plan qualitatif, les
participantes ont jugé qu’il répondait a ce critere,
notamment en raison de son apport dans la gestion
du stress et de son caractere personnalisé. Ces
résultats soulignent I'importance de personnaliser
les interventions non pharmacologiques pour en
accroitre la pertinence. En effet, Cohen ez a/. (2021)
ont montré la nécessité de recourir a des facteurs
autres que ’évaluation et le jugement cliniques pour
justifier le choix d’un traitement™. Ils affirment que
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cette personnalisation peut prendre diverses formes,
comme lI'ensemble de traitements appropriés (le
recours aux trois types d’interventions, soit la
musique, ’hypnose ou une combinaison des deux),
la sélection des composants du traitement, comme
les pieces musicales préférées ou un lieu imaginé
idéal.

Le deuxieme critere, soit I'adéquation des
procédures du programme Muzhyp, permet
d’évaluer la concordance entre la wvalidité du
programme et son acceptabilité”. Ce critére renvoie
également au concept de faisabilité, qui vise a
déterminer si le programme est réalisable selon le
jugement des participantes. Comme le soulignent
Clément et Schaeffer” (2010), les procédures sont
jugées acceptables lorsqu’elles demandent peu
d’énergie et de temps, tout en demeurant pratiques.
Dans notre étude, la moitié des participantes (50 %)
ont estimé que le programme répondait a ces
criteres et qu’il était faisable. En soins palliatifs, ou
les patients souffrent de nombreux problemes,
comme la douleur, lanxiété et la fatigue, les
interventions doivent étre courtes et peu
exigeantes™. Selon les participantes, la faisabilité du
programme était également due a la bricveté des
séances et a leur déroulement a domicile.

Les obstacles soulevés a propos de la faisabilité
correspondent souvent a ceux documentés dans
d’autres études d’évaluation de programme® .
Toutefois, dans le cadre de notre recherche, ces
obstacles faisaient partie du but de I’évaluation, qui
est de juger la validité sociale et de 'améliorer”.
Ainsi, les participantes ont relevé que le stade de la
maladie et 'age des bénéficiaires influaient sur leur
capacité a utiliser le programme Muzhyp. Il convient
de rappeler que le projet pilote ciblait des le départ
une clientéle en soins palliatifs ou de fin de vie. Du
fait que la population canadienne est vieillissante™,
la majorité de ces bénéficiaires étaient effectivement
agés.

Les participants ont aussi associé I'incapacité
des bénéficiaires a utiliser ce programme a leur
habitude a prendre des médicaments pour la
douleur. Comme la plupart des personnes en soins
palliatifs de fin de wvie, ces bénéficiaires
consommaient régulierement divers médicaments
fréquemment pour soulager des symptomes,
comme la douleur, la dyspnée, lagitation et
anxiété™. Quelques participantes ont soutenu que

les bénéficiaires plus agés éprouvaient des difficultés
a utiliser le lecteur MP3. Pourtant, un sondage
réalisé en 2020 a souligné un intérét croissant des
personnes agées a utiliser la technologie’%l. Dans ce
contexte, offrit une formation a lutilisation du
lecteur MP3 pourrait faciliter I’acces au programme.

Le troisieme critére, 'importance des effets
(changements), vise a déterminer I'acceptabilité des
changements produits par lintervention”. Wheeler
et Carter (2023) soulignent a ce titre que lefficacité
d’un traitement repose sur la cohérence entre les
effets observés et les résultats attendus™. Selon la
plupart des participantes, le programme Muzhyp a
eu un effet positif sur la douleur, 'anxiété et le bien-
étre des bénéficiaires. Ces résultats sont cohérents
avec les données issues d’études antérieures sur la
musique et ’hypnose, qui confirment I'efficacité de
ces interventions en contexte de soins palliatifs™".
II a ét¢ démontré que le choix musical des
bénéficiaires joue un réle crucial dans le succes de
Iintervention musicale visant a soulager la douleur””.
Par ailleurs, ’hypnose, personnalisable selon les
besoins de chaque bénéficiaire en soins palliatifs,
s’est avérée efficace pour la gestion de la douleur™*
et de 'anxiété® 4,

Enfin, les recommandations formulées par les
participantes ~ faisaient partie intégrante de
Pévaluation de la walidité sociale. Elles ne
remettaient pas en cause la validité ni efficacité du
programme, mais elles soulignaient I'importance
d’un processus itératif d’amélioration™. Elles étaient
claires et concises, et concernaient la maniére de
contourner les obstacles liés tant a I'utilisation du
programme Muzhyp qu’a la mise en ceuvre du projet
de recherche. Pour les obstacles liés a son utilisation,
les participantes ont recommandé de viser une
clientéle moins agée et dont la maladie est a un stade
moins avancé. Cette recommandation est applicable
dans un contexte ou les soins palliatifs sont
appliqués précocement dans la prise en charge de la
maladie. En effet, dans ce contexte, les patients
bénéficient d’une meilleure qualité de vie, d’une
meilleure maitrise des symptomes et d’une
augmentation de leur espérance de vie®, ce qui les
rend plus aptes a apprendre et a utiliser efficacement
le programme Muzhyp.

Les participantes ont aussi conseillé d’intégrer
le programme dans la routine de vie des
bénéficiaires. Ce conseil rejoint la premicre
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recommandation, dans la mesure ou les deux
requicrent la recherche d’'un moment propice. Pour
permettre a tous les bénéficiaires d’utiliser
facilement ce programme, les participantes ont
suggéré de diversifier les moyens de diffusion, en
considérant le moyen le plus adéquat pour chaque
bénéficiaire. Parmi les outils suggérés figurait le
téléphone intelligent. Cette proposition est appuyée
par les résultats d'un sondage indiquant que la
majorité (81 %) des personnes agées disposent d’au
moins un appareil numérique. Plus précisément, une
bonne proportion d’entre elles ont un ordinateur
(68 %), un téléphone intelligent (46 %) ou une
tablette électronique (51 %). Elles les utilisent pour
communiquer (56 %), consulter I'actualité (56 %0) ou
encore prendre rendez-vous avec un professionnel
de la santé (18 %)*.

Les participantes ont également recommandé
d’augmenter la fréquence des séances d’intervention
pour les bénéficiaires qui le souhaitent. Cette
suggestion est réalisable dans un cadre non
expérimental, alors qu’en contexte expérimental, la
fréquence des séances d’intervention ne peut pas
étre augmentée. Elle est souvent programmée et
répartie de fagon équitable entre les bénéficiaires.

De plus, pour éviter d’alourdir davantage le
fardeau des infirmiéres et des médecins, les
participantes ont proposé de confier la mise en
ceuvre du programme a des intervenants en soins de
confort. Cette proposition est tout a fait réaliste,
compte tenu du contexte québécois marqué par une
pénurie de main-d’ceuvre et une surcharge de travail
des professionnels de la santé*. Par ailleurs, ces
intervenants sont disponibles et sont habitués a
jouer un réle de soutien aupres des bénéficiaires.

Cependant, la recommandation visant a retirer
le formulaire de consentement ne peut étre retenue,
en raison des obligations éthiques et légales
encadrant les projets de recherche. D’autres
suggestions peuvent néanmoins ¢tre mises en ceuvre
pour faciliter le recrutement, comme accorder plus
de temps pour établir un lien de confiance avec les
bénéficiaires, alléger la procédure en réduisant le
nombre de pages du formulaire de consentement,
réaliser une présentation orale simplifiée et accepter
un consentement verbal.

Ces recommandations et rétroactions faisaient
partie des éléments essentiels de I’évaluation d’un
programme. Comme le souligne Détude de

Arsenault (2014)*, elles aident 2 identifier les
solutions a mettre en place pour mieux appréhender
les obstacles et probléemes évoqués.

En conclusion, cette discussion met en lumiére
un programme développé sur la base de données
issues de programmes existants'’; testé dans deux
centres de soins québécois et jugé pertinent par les
participantes. Les résultats corroborent efficacité
de ’hypnose et de la musique en contexte de soins
palliatifs, la pertinence des criteres de validité sociale
ainsi que I'importance des recommandations pour
améliorer le programme.

5. PERSPECTIVES

A P’échelle mondiale, 'accés aux soins palliatifs
demeure un enjeu majeur : seulement 14 % des 40
millions de personnes qui en ont besoin en
bénéficient™”". Dans les pays a revenu faible et
intermédiaire, ou vivent 78 % des personnes
nécessitant des soins palliatifs, les besoins sont
encore plus grands, car seulement 13 % d’entre elles
consomment la morphine, un médicament employ¢é
pour soulager la douleur et la souffrance™ .

Dans ce contexte, le recours a des approches
non médicamenteuses complémentaires,
notamment pour la gestion de la douleur, est en
progression partout dans le monde. Ces approches
constituent le premier recours face a un phénomene
morbide en Haiti’™* >, I’'un des pays a revenu faible et
intermédiaire ou les besoins en soins palliatifs ne
sont pas satisfaits. Ces approches sont utilisées entre
autres pour soulager la douleur™.

Notre intention est de contribuer a ce que plus
d’options solent offertes aux personnes en soins
palliatifs en Haiti en leur proposant le programme
Muzhyp, une intervention non pharmacologique
personnalisée, a faible cott, qui peut étre adaptée
culturellement. Pour ce faire, a court terme, nous
nous appuierons sur le cadre théorique, la
méthodologie et les résultats de la présente étude,
qui 2 montré les effets bénéfiques du programme,
pour mener une étude de faisabilité dans le contexte
haitien. Cette étude permettra d’adapter les
pratiques et les conclusions aux réalités culturelles,
économiques et sociales propres a différentes
régions du monde.
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A moyen et 4 long terme, et sur la base de ces
deux études, nous réaliserons une étude pilote sur le
programme  musique-hypnose a  I’'Hopital
universitaire de Mirebalais, en Haiti. Cette étude
permettra aux personnes en soins palliatifs
d’expérimenter ce programme et de l'utiliser pour
mieux gérer leur douleur et leur anxiété. Elle servira
de modele a tous les chercheurs qui souhaiteraient
le mettre en ceuvre dans leurs pays.

Les résultats de la présente étude sont une
source de connaissances théoriques et pratiques sur
la validité sociale d’'un programme combinant la
musique et ’hypnose. Cette connaissance diverse et
riche peut guider d’autres études de validité sociale.

CONCLUSION

Cette étude a mis en lumicre la validité du
programme Muzhyp pour soulager la douleur et
lanxiété et améliorer le bien-étre des personnes en
soins palliatifs vivant a domicile. Cette validité a été
évaluée par les participantes suivant les trois criteres
de validité sociale : signification sociale des objectifs,
adéquation des procédures et importance des effets.
Les discussions issues de l'analyse, en lien avec
lobjectif de cette étude et d’autres travaux,
montrent que le programme Muzhyp satisfait ces
critéres.

Les résultats soutiennent Iidée que le
programme Muzhyp revét une pertinence sociale
pour les participantes. Ils soulignent aussi
I'importance  de  limplication  active  des
bénéficiaires, notamment dans le choix des picces
musicales qu’ils souhaitent écouter et I'intégration
du programme comme complément aux approches
pharmacologiques en soins palliatifs a2 domicile.
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