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Vivre avec une maladie 
potentiellement mortelle en Suisse

(DSAS, 2021 ; Jox et al., 2018 ; OFS, 2024)



Tensions occupationnelles

(McCaffrey et al., 2016 ; McWilliam et al., 2008)



Équilibre occupationnel

(Backman, 2004 ; Wagman et al., 2015 ; Wilcock  et al., 1997) 

Évolue dans le temps 

Perception unique

… et le bien-être 



Méthodologie : Méta-synthèse qualitative

(Noblit & Hare, 1988 ; Thomas & Harden, 2008)

Sélection des études 
• Rédigées en anglais ou en français

• Qualitatives : accès à l’expérience 
des participant·es de leurs 
occupations

• Adultes de plus de 18 ans

• Pas centrées sur l’expérience des 
proches et des soignant·es

• Pas de participant·es en rémission 
ou « survivant·es »



- Magnifier le quotidien pour que les occupations restent 
significatives

- Faire seul·e ou avec les autres : isolement, solitude, 
anciennes et nouvelles relations

- L’indépendance : entre tenir bon, se faire aider et 
lâcher prise

- Équilibre entre continuité et nouvelle normalité : 
contrôler sa vie par la routine

- Équilibre entre les occupations réalisées pour soi et 
celles réalisées pour les autres

- Occupations d’intérieur et d’extérieur : comment 
places et lieux se transforment

- Équilibre ente les occupations soutenant le rôle de 
malade et les autres rôles

- Les occupations qui donnent de l’espoir et de 
l’énergie… et celles qui coûtent

Résultats



Magnifier le quotidien pour que 
les occupations restent 
significatives

« Le jardin est tout simplement merveilleux, 
car c’est la vie, il pousse à partir du sol. Je 

taille et désherbe, et j’imagine ces fleurs en 
train d’éclore » 

(Brose et al., 2023 ; Bulk et al., 2020 ; la Cour, Hansen, et al., 2009)

« Ce sont ces petites choses qui comptent le 
plus. S’asseoir à table et pouvoir parler de la 

journée. Avant, c’était juste un moment banal, 
une partie de la journée, mais maintenant, ça 

signifie beaucoup » 

« Chaque jour, je pose mes pieds sur le sol, et si 
je peux le sentir, je dis merci. Que puis-je dire 

d’autre ? Je n’ai aucune idée de là où tout cela 
mène, ni combien de temps ça va durer, alors je 

dis simplement merci chaque jour » 



Entre continuité et nouvelle normalité : 
contrôler sa vie par la routine

« Je fais face à chaque jour comme il vient et je 
fais les tâches que je dois accomplir. Cela m’aide 

à avoir un but »

« Ensuite, nous dînons et regardons les nouvelles. Si 
vous tombons sur un film qui nous plaît, nous le 

regardons généralement. J’ai souvent le temps de le 
finir, mais parfois, deux aides-soignantes arrivent à 
22h30, me mettent au lit et me disent bonne nuit. 

Alors, je dois m’allonger et imaginer la fin du film »

(Maersk et al., 2021; (Wallis et al., 2022)



Être là pour les autres… 

« Lorsque les créations étaient 
utilisées comme cadeaux, la 

participante devenait la 
donneuse, plutôt qu’une 
patiente receveuse. Cela 
facilitait la poursuite des 

modèles culturels de 
réciprocité, générant ainsi un 

sentiment de valeur » 

« Il faut trouver des moyens… 
pour se sentir utile d’une 

manière ou d’une autre. Et je 
pense que c’est à chaque 
personne atteinte d’une 

maladie mortelle, et je pense 
que la plupart des gens le font, 
de trouver des choses, quelque 

chose qui les fait se sentir utiles, 
qu’ils peuvent encore 

contribuer… c’est important » 

(la Cour et al., 2007 ; (Lala & Kinsella, 2011)



Équilibre entre le rôle de malade et 
les autres rôles

« Je ne pense pas que l’on puisse oublier la 
douleur. Mais vous pouvez choisir de vous 

asseoir dans un coin et de dire “je ne peux rien 
faire”, ou vous pouvez simplement aller de 

l’avant et dire “eh bien, je ne ressens pas moins 
de douleur en faisant quelque chose”. La 

douleur s’amorce tout le temps » 

« Vous êtes encore en vie, et vous êtes encore 
capable. Cela signifierait que je suis malade 

parce que participer à mes activités 
quotidiennes me rappelle que je suis toujours 

en vie. D’une certaine manière, le fait de 
bouger et d’être avec des gens vous donne 

l’impression de faire encore partie de la vie… 
que vous n’êtes pas malade »

(Vrkljan & Miller-Polgar, 2001; (la Cour & Hansen, 2012))



Les occupations de 
l’espoir et de l’énergie… 
et qui coûtent

« Lorsque je passais du temps dans mon 
jardin ou au travail, il est vrai que je ne 

me sentais pas très bien, mais après 
avoir fait ces choses, je me suis rendu 
compte que je pouvais encore les faire 

même avec toutes les autres choses qui 
se passaient dans mon corps. Lorsque 
j’étais satisfaite de la façon dont je les 
faisais, je me disais “peut-être que je 

peux aussi vaincre le cancer” » 

« Je fais une chose, puis je fais une 
pause. Il y a des jours où je dépasse ma 
limite, puis je m’effondre et je reste au 

lit pendant trois jours » 

(Peoples et al., 2017; (Vrkljan & Miller-Polgar, 2001))



Adaptation occupationnelle et reconstruction identitaire 

(Walder & Molineux, 20217, traduction libre)



Incertitude au quotidien vs 
certitude de la mort

• Incertitude en sciences infirmières
• Incapacité à déterminer la signification 

des événements liés à une maladie 
• Perçue comme une menace ou comme 

une opportunité

• Incertitude en sciences de l’occupation
• Peu exploré
• Influence les choix et les actions → 

stratégies d’adaptation

(Aldrich, 2024 ; Mishel, 1981)



Conclusion et perspectives 
professionnelles

© Basile Kovaliv
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