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Résumé

Titre : La fatigue chez les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer : quelle prise en charge

infirmiere pendant le traitement ?

Contexte : La fatigue liée au cancer est I’un des symptomes les plus communs ressenti chez les
adolescents et jeunes adultes (AJA) durant leur traitement. Elle peut avoir des effets néfastes sur
leur développement biopsychosocial et diminuer leur qualité de vie.

Obijectif : L’objectif de cette revue est de mesurer la fatigue et d’identifier les facteurs qui peuvent

influencer cette fatigue lors des traitements chez les AJA.

Méthode :

Critéres d’inclusion : 12 a 35 ans ; tous types de cancer et de traitement ; articles en francais ou

anglais ; provenant de pays industrialisés ; traitant du symptéme de la fatigue.

Stratégies de recherche : Deux bases de données ont été consultées : CINHAL et PUBMED /

MEDLINE. 93 articles ont été répertoriés dans la recherche documentaire de 2005 a 2018. Six

d’entre eux ont été retenus pour la revue de littérature.

Synthése des données : Les articles sélectionnés ont été analysés a 1’aide de la grille de Fortin. IIs

ont fait ressortir les facteurs influencant la fatigue.

Résultats : La fatigue impacte négativement les domaines physiques, psychologiques et les
relations sociales des AJA. Elle peut interrompre ou retarder le franchissement de certaines étapes

développementales et ajouter des difficultés dans la vie quotidienne.

Discussion : Une meilleure connaissance de la fatigue ainsi que des besoins spécifiques des AJA
est importante pour améliorer la prise en charge du symptéme de la fatigue, souvent sous-estimée
par les soignants. Les interventions seront d’évaluer I’intensité de la fatigue, variable selon les
individus, les modalités des traitements, et tout au long du cycle de chimiothérapie, et de proposer
différentes stratégies notamment comportementales pour diminuer la fatigue et améliorer la qualité

de vie.
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Abréviations

AJA : Adolescents et jeunes adultes
FLC : Fatigue liée au cancer

OFS: Office fédéral de la statistique
OMS: Organisation mondiale de la santé

GO-AYA : Groupe onco-hématologie adolescents et jeunes adultes



1. Introduction

Le cancer est une maladie qui touche, de nos jours, une grande partie de la population. Cependant,
il y a une tranche d’age chez qui le cancer est considéré comme une maladie rare, avec un taux de
survie proche des 80% : il s’agit des adolescents et des jeunes adultes (Corradini, Laurence, Dreno,
Picherot, & Marec-Berard, 2011). Or, le cancer confronte cette jeune population a des difficultés
particuliéres et constitue une entrave importante pour les adolescents et les jeunes adultes qui se
situent dans une période transitoire, marquée par des développements bio-psycho-sociaux majeurs,
le début des études et de la formation professionnelle, la quéte d’autonomie et d’indépendance vis-

a-vis de leurs parents et I’importance des activités avec les pairs (Smith et al. 2013).

Selon Erickson (1968), I’adolescence est une étape cruciale, ancrée dans un processus de préparation
a I’age adulte, point d’orgue de la formation de I’image et de I’estime de soi, et une prise
d’autonomie. La période de 1’adolescence va fortement influencer le développement émotionnel
futur des individus : elle va permettre aux adolescents de développer leur identité individuelle et de
devenir indépendants de leurs parents (Heaven, 1996 ; Schave & Schave, 1989). Cette phase de
développement se poursuit chez le jeune adulte. Selon Erickson (1968), les jeunes adultes sont dans

une phase ou les relations intimes se construisent et ou ils cherchent a s’affilier avec autrui.

Franchir ces différentes étapes du développement dit normal, telles que poursuivre une formation,
entrer dans la vie professionnelle, fonder une famille, avec les responsabilités qui en découlent,
constitue un challenge pour tout adolescent ou jeune adulte (AJA). Confrontés au diagnostic de
cancer qui vient bousculer leur vie, les adolescents et les jeunes adultes deviennent particuliérement

vulnérables et peuvent rencontrer des problémes psychosociaux (Poort et al., 2017).

En tant que futures infirmiéres, nous sommes sensibilisées a la problématique du cancer car elle
requiert une prise en charge spécifique, axée sur un soutien moral et sur la gestion des difficultés
gue la personne peut rencontrer lors de ce moment particulier de sa vie. Or, les adolescents et les
jeunes adultes ont des besoins spécifiques et différents de ceux des enfants et des adultes (Corradini
et al., 2011). Par ailleurs, le cancer ne porte pas uniquement atteinte a la santé : toutes les sphéres
bio-psycho-sociales du patient vont étre touchées (Ameringer, Elswick, Shockey, & Dillon, 2013).
Si la maladie en tant que telle a une influence sur la vie des AJA atteints de cancer, le traitement
peut également avoir de nombreux impacts physiques et psychiques. Par conséquent, il est important
de s'intéresser a la fagon dont la maladie est vécue par les AJA et de porter un intérét particulier au

rdle infirmier aupres de cette population particulierement vulnérable, ainsi qu’aux ressources et aux



stratégies d’adaptation que les infirmieres peuvent proposer ou qui peuvent étre développées par les

malades eux-mémes (Gibson et al., 2005).

Pour les AJA recevant un traitement contre le cancer, la qualité de vie dépend de leur capacité a
participer a des activités dites normales de la vie des AJA, d’entretenir des relations sociales et de
gérer les effets négatifs du traitement (Erickson et al., 2011). Le symptome le plus commun et le
plus envahissant du traitement du cancer est la fatigue. La fatigue liée au cancer peut représenter
une difficulté majeure dans la réalisation des activités quotidiennes et I’accomplissement de soi.
L’infirmiére peut offrir des moyens de réduire ce symptome par 1’intermédiaire d’interventions
propres a chaque patient. C’est pourquoi il est intéressant d’étudier les stratégies infirmicres dans la
prise en charge de la fatigue des AJA et de les ajouter a celles du patient qui peuvent s’avérer
inefficaces (Daniel, Brumley, & Schwartz, 2013).



2. Problématigue de recherche en soins infirmiers : identification du probleme

Les données épidémiologiques a 1’échelle mondiale démontrent qu’un million de personnes agées
de 15 a 40 ans recoivent un diagnostic de cancer chaque année (Ries et al., 2017). En Suisse,
I’incidence du cancer chez les personnes agées de 15 a 29 ans s’élevait a environ 1’748 cas pour la
population en 2007 (23/100'000 habitants), alors que I’incidence dansla population générale
était d’environ 56'468 cas (Ketterer et al., 2007). Une étude frangaise démontre que I’incidence du
cancer n’a que peu varié sur une période de 20 ans (1978 a 1997) et s’élevait a 700 nouveaux cas
par an chez les adolescents de 15 & 19 ans et a 1’000 nouveaux cas par an chez les jeunes adultes de
20 a 24 ans (Laurence, 2009).

La prévalence et la répartition des types de cancer varient d’un groupe d’age a un autre. Ainsi les
adolescents et jeunes adultes ne sont pas touchés par les mémes cancers que les personnes plus
agées. En effet, les adolescents et jeunes adultes agés de 15 a 29 ans sont davantage touchés par
le cancer de la thyroide, du testicule, le mélanome, les lymphomes de Hodgkin et non hodgkiniens,
la leucémie, les tumeurs cérébrales et le sarcome (Ketterer, Nay, Luthi & Leyvraz, 2007).

Les adolescents et les jeunes adultes atteints du cancer ont des expériences et des besoins
psychosociaux, médicaux et d’informations spécifiques comparativement aux malades adultes ou
pédiatriques (Gupta et al., 2016; Spathis et al., 2015). Les besoins des AJA se distinguent des
adultes et des enfants car ils franchissent des étapes-clés de leur développement et de leur cycle de
vie qui sont interrompues au moment du diagnostic (Gupta et al., 2016). lls peuvent également subir
une expérience différente du cancer du fait des changements physiques, cognitifs, émotionnels et
comportementaux qui s’ajoutent a leur maladie, des longues périodes de traitement qui aboutissent

parfois a un sentiment d’isolement et de désespoir (Spathis et al., 2015).

Pour les AJA, le fardeau psychosocial ainsi que 1’expérience des symptémes liés au cancer sont
considérables (Smith et al., 2013). lls se trouvent a un stade de développement cognitif,
psychosocial et émotionnel unique qui les distingue de leurs homologues plus jeunes ou plus agés,
ce qui leur permet de mieux comprendre leurs symptémes liés au cancer, mais également de mieux
articuler leur expérience des symptémes (Erickson et al., 2013). Les AJA vivent également une
transition importante dans leurs relations personnelles et familiales et les changements qui s’opérent
au niveau scolaire et professionnel, avec le passage, pour certains, vers une autonomie financiére
(Smith et al., 2013). Les AJA se trouvent dans une période ou ils souhaitent devenir indépendants
de leur famille, terminer leurs études, poursuivre une carriére, renforcer leur stabilité financiére,

commencer une relation amoureuse et éventuellement fonder une famille. Leurs besoins face



au cancer sont ainsi uniques, en termes de nutrition, d’exercice physique, de maintien des objectifs
de vie (formation, travail), mais aussi de fertilité et de santé sexuelle (Mitchell, Tam, & Gupta,
2018). Comparativement aux enfants et aux adultes, ils font face a des défis supplémentaires. Alors
que les plus jeunes essaient de terminer leur formation ou sont a la recherche de leur premier
emploi, les plus &gés sont a un stade de leur carriére ou ils souhaitent grader ou étre promus (Gupta
et al., 2016). Selon Shama & Lucchetta (2007), les adolescents atteints de cancer sont
particulierement vulnérables face aux traitements qui peuvent induire des effets physiques et des
changements au niveau de I’image corporelle. Les traitements et les rendez-vous médicaux ont
également un impact sur 1’adaptation psychologique et sociale des adolescents, générant un
isolement social en lien avec les absences scolaires, les restrictions au niveau des activités physiques
et quotidiennes (Shama & Lucchetta, 2007).

La fatigue liée au cancer (FLC) est connue pour étre I’un des symptdmes le plus commun aux
patients qui regoivent un traitement (Butt et al., 2008; Vogelzang et al., 1997). La fatigue vécue lors
d’un cancer est différente de celle ressentie par des personnes en bonne santé. En effet, la FLC est
plus importante, voire disproportionnée par rapport au niveau d’effort fourni et difficilement
soulagée par le repos (Spathis et al., 2015). Une étude récente auprés de 500 patients et prés de 100
cliniciens a démontré que quel que soit le type de cancer, la fatigue est décrite comme le symptdme

le plus important et le plus préoccupant (Butt et al., 2008).

La fatigue liée au cancer et aux traitements est un symptbme persistant qui interfére avec
le fonctionnement habituel des AJA (Gupta et al., 2016; Spathis et al., 2015). La fatigue porte
atteinte aux dimensions physiques, affectives et cognitives ; elle se manifeste par un sentiment de
faiblesse ou d'incapacité a accomplir une tache, une diminution de la motivation, de la mauvaise
humeur et une difficulté a penser de maniére claire (Spathis et al., 2015). Selon Gupta et al. (2016),
les adolescents et les jeunes adultes décrivent cette fatigue comme désagréable. Le regroupement
de plusieurs symptomes, tels que la douleur, I’insomnie, la dépression, qui se superposent lors du
cancer, peut renforcer cette fatigue, au méme titre que d’autres facteurs tels que le stade de la
maladie, la présence d’infection, une mauvaise alimentation ou le niveau d’activité physique (Gupta
etal., 2016).

Des patients ont rapporté que la fatigue est le symptdme qui impacte le plus leur qualité de vie
(Spathis et al., 2015). Plusieurs études démontrent que ce symptdme et I’'impact qu’il a sur le
quotidien des patients est encore sous-estimé et sous-traité (Butt et al., 2008; Vogelzang et al.,
1997). Environ 50 a 60 % des patients ne parlent pas de leur fatigue vécue pendant le cancer avec
1’équipe soignante (Passik et al., 2002; Vogelzang et al., 1997). Plusieurs raisons expliquent que les

patients taisent leur expérience de la fatigue : les 1’équipes soignantes ne proposent pas
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d’intervention et ne sensibilisent pas les patients aux traitements qui pourraient étre efficaces pour

diminuer la fatigue (Passik et al., 2002).

Selon Mitchell et al. (2018), les professionnels de la santé doivent accorder une attention particuliere
aux AJA atteints de cancer afin de répondre a leurs besoins distincts et uniques en lien avec leur
développement. L’étude de Matheson et al. (2016) a démontré que I’infirmiére en oncologie a un
réle-clé dans I’apport d’informations au patient notamment par 1’intermédiaire d’un enseignement
thérapeutique. De nombreux participants a cette étude ont d’ailleurs précisé qu’ils auraient
souhaité recevoir davantage d’informations sur la surveillance des signes et des symptomes
d’une éventuelle récidive, dont la fatigue fait partie, afin de gagner en auto-efficacité. Recevoir plus
d’informations leur permettrait de réduire leur peur d’une récidive et I’incertitude face au futur
(Matheson et al., 2016). Les infirmiéres en oncologie jouent également un réle important dans
I’application de lignes directrices sur la fatigue liée au cancer en les enseignant aux patients,
permettant ainsi de réduire un certain nombre d’obstacles face a la maladie et au traitement
(Goedendorp et al., 2010). L’étude de Cook et al. (2013) a mis en avant les différents domaines
d’intervention de I’infirmiére en oncologie et a démontré que celle-ci exerce un réle important en
fournissant des informations au patient, mais aussi en 1I’accompagnant d’un point de vue affectif et
en lui prodiguant des soins de soutien. Cela signifie mettre en place des interventions cliniques qui
permettent au patient a faire face aux problémes, et de prendre en charge ses besoins physiques,
psychologiques, sociaux, sexuels et spirituels durant tout le processus du cancer (Cook et al.,
2013). Selon 1’étude effectuée par Piper et al. (2008), I’infirmiére a un role important dans la prise
en charge de la FLC, notamment dans I’identification et 1’élimination des barriéres de celle-Ci.
L’infirmiére se doit d’évaluer réguliérement les symptomes (douleur, détresse émotionnelle,
troubles du sommeil, anémie, nutrition, niveau d’activité et comorbidités) qui intensifient la fatigue

chez les patients atteints de cancer (Piper et al., 2008).

Les adolescents et jeunes adultes se trouvent a un stade particulier de leur vie ou le diagnostic du
cancer et les effets indésirables des traitements impactent négativement leur quotidien. La fatigue
est un symptdme persistant, désagréable et encore insuffisamment pris en charge. Il est du role
infirmier d’offrir aux AJA un soutien et une aide active face a la gestion de la fatigue durant

leur cancer. La question de recherche qui découle de cette réflexion est :

- Lafatigue chez les adolescents et les jeunes adultes atteints d’un cancer : quelle prise en charge

infirmiére pendant le traitement ?



3. Les concepts

Les concepts suivants ont été utilisés pour comprendre le sujet et trouver des articles scientifiques

sur lesquels se base ce travail :

« L’adolescent et le jeune adulte
« Lecancer des AJA

« Laqualité de vie

« La fatigue liée au cancer

« Lerole de I’infirmiére en oncologie

3.1 Les adolescents et les jeunes adultes

Selon Ketterer et al. (2007), les AJA sont I’ensemble de la population constituée de personnes dont
I’age est compris entre 15 et 30 ans. Selon le Groupe Onco-hématologie adolescents et jeunes
adultes (GO-AJA), lorsqu'une personne passe de I’enfance a 1’age adulte, elle subit de nombreuses
modifications tant sur le plan physique, psychologique, qu’affectif. Ses différents besoins ne sont
donc plus les mémes au fur et @ mesure que son age avance. Et, lorsqu’elle est confrontée a une
pathologie comme le cancer, la prise en charge de cette maladie doit tenir compte des particularités,

des besoins et des contraintes de chaque personne (GO-AJA, 2019).

3.11 Les besoins spécifiques des adolescents et jeunes adultes

Dans cette tranche d’age, les individus commencent a ressentir un désir d’indépendance. Cette
volonté d’indépendance se manifeste sur plusieurs plans. Selon le Groupe Onco-hématologie
adolescents et jeunes adultes (2019), un adolescent ou un jeune adulte commence a ressentir un
besoin d’indépendance sociale, autrement dit de s’intégrer dans un cercle plus large, de connaitre
d’autres personnes que les connaissances de ses parents. Pendant cette période, il ressent également
un besoin d’autonomie affective et financiere. Il devient important pour le jeune adulte de gagner
de temps a autre de I’argent par ses propres moyens, ou alors d’avoir une gestion plus autonome de
ses revenus. Il en sera de méme pour ses relations amoureuses. Des liens se tissent avec le monde

et c’est pendant cette période que le travail, I’amitié et la famille se consolident (Townsend, 2010).

3.1.2 La nécessité d’une prise en charge particuliére

Alors qu’il vit tous ces changements et que ses besoins évoluent au cours de cette période de vie, la
confrontation a une maladie comme le cancer agit comme un bouleversement. La prise en charge
du cancer doit tenir compte des particularités liées a cette période de vie. Le fait de perdre tous ses

repéres affecte indubitablement 1’état mental et 1’état général de des AJA (Gibson et al., 2005).
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Les changements physiques induits par le cancer peuvent grandement impacter le moral de
I’adolescent ou du jeune adulte qui se trouve & un age ou il peut étre difficile de s’approprier son
propre corps et son identité sexuelle (Marioni, Brugiéres et Dauchy, 2010). Il devra faire face a des
changements physiques supplémentaires, comme la perte de cheveux et la perte de poids, des
phénomenes sur lesquels il n’a aucune emprise (Snébohm, Friedrichsen, & Heiwe, 2009 ; GO-AJA,
2019). Mais il devra aussi accepter de suspendre quelque peu ses relations sociales et amicales. En
effet, il ne lui sera plus possible d’affronter le monde scolaire ou professionnel sans des
aménagements et des adaptations. Pendant cette étape de la vie, ou acquérir une plus grande
autonomie sociale et/ou financiére apparait comme une priorité, le fait de devoir retarder cet objectif
peut étre trés mal vécu par certains patients (GO-AJA, 2019). Ce probléme est d’autant plus grave
chez les jeunes adultes désirant s’insérer dans le monde professionnel. Leur parcours sera
irrémédiablement marqué par une pause qu’il faudra toujours expliquer ou justifier et qu’il sera
difficile de dissimuler (GO-AJA, 2019).

Par ailleurs, les AJA peuvent avoir de nombreux comportements dangereux pour eux-mémes, tels
qu’une consommation importante d’alcool, la prise de stupéfiants, le tabagisme, ou encore des
comportements sexuels & risque. Il est encore plus important pour le corps médical d’avoir des
discussions avec ces patients sur les risques liés a ces comportements et leurs impacts sur la maladie
(Morgan, Davies, Palmer & Plaster, 2010).

Il est également important de prévenir les AJA des effets secondaires que peuvent induire le
traitement médical et les conséquences importantes pour le patient au niveau bio-psycho-social. 1l
peut par exemple altérer la fertilité de la personne malade. Elle doit donc étre au courant de tous les
risques encourus, et étre accompagnée dans sa prise de décision. Pour toutes ces raisons, un suivi
psychologique et social adapté doit étre mis sur pied pour les aider a ne pas se perdre (Morgan,
Davies, Palmer & Plaster, 2010 ; Matheson et al., 2016).

Selon Cohen & Pressman (2004, cité dans Beugnot & Roy, 2009, p.252), un soutien adapté protége
les individus de I’impact négatif du stress, et diminue ainsi les séquelles sur leur bien-étre
psychologique et leur santé physique. Selon Snébohm et al. (2009), il est clairement établi dans la
littérature qu’un soutien social adapté a un impact positif sur la capacité de s’adapter aux périodes
de stress et aux crises de vie. Il peut ainsi s’avérer nécessaire, a un moment donné, d’échanger avec
un groupe de personnes qui a vécu ou vit la méme situation, afin de partager ses angoisses et des
conseils pour la vie de tous les jours, ou simplement pour obtenir du soutien lors de fortes baisses
de moral. Enfin, le partage d’expériences peut créer un sentiment de solidarité entre les membres

du groupe de parole (Beugnot & Roy, 2009).



3.2 Le cancer chez les AJA

Le cancer est une prolifération anarchique d’une cellule anormale qui a réussi a échapper au contréle
du corps. Ces altérations peuvent étre dues a des mutations de genes lors de la réplication de I’ADN,
aun déreglement hormonal ou un déréglement du systéme immunitaire, qui sont des causes internes.
Il peut étre également d( a des causes externes, telles que les facteurs environnementaux, le mode

de vie ou certains médicaments (Vander, Sherman & Luciano, 2009).

Le cancer est la premiére cause de mortalité due a une maladie chez les adolescents et les jeunes
adultes en Europe et aux Etats-Unis (Spathis et al., 2015). Les AJA vivent et ressentent de nouvelles
expériences sur les plans physiques et psychologiques (Husson et al. 2019). La maladie interfére
dans ces expériences : les patients ne sont plus capables d’assumer leurs réles habituels et perdent
parfois leur autonomie. Les patients et leurs proches sont alors amenés a revoir leurs modes de

fonctionnement habituels (Beugnot & Roy, 2009).

3.2.1 Les différents changements et expériences par lesquels passent les AJA

atteints de cancer

Comme déja évoqué, le cancer chez les AJA est unique a plusieurs égards. Il I’est tout d’abord du
point de vue des modifications physiques qu’il induit et de leurs conséquences a long terme. Ce sont
par exemple des brilures sur la peau ou des cicatrices indélébiles qui, selon leur emplacement, sont
trés visibles, ou ce sont des modifications moins visibles telles qu’une légére baisse de la qualité
des cheveux. Mais ces changements physiques peuvent induire un profond mal-étre chez certains
AJA et aussi un sentiment d’inconfort par rapport a son propre corps (Snobohm et al., 2009). Ce

sentiment peut étre a I’origine d’un état de fatigue émotionnelle et physique.

Il apparait parfois une discordance du point de vue de la perception du corps. Le patient a tendance
a ne pas voir son corps malade et a toujours le considérer dans son état qui précédait la maladie,
comme un corps toujours fort et en bonne santé (Snébohm et al., 2009). L’image corporelle est
définie comme « la perception dynamique de son apparence, de sa fonction et de ses sensations
corporelles, ainsi que des sentiments associés a cette perception. Elle se produit principalement au
niveau subconscient et est normalement régulée par 1’état du corps » [Traduction libre] (Dropkin,
1999, p. 310).

Selon Bandura (2003, cit¢ dans Lecompte, 2004, p.60), le sentiment d’efficacité personnelle
influence les activités, les pensées, les motivations et les comportements des individus. Ce sentiment
d’empowerment peut également &tre important dans la gestion et le vécu d’une maladie car il

influence fortement le bien-étre psychologique. Il décrit la croyance de la personne en ses capacités
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a faire face a certaines situations et a atteindre les buts qu’elle s’est fixés. Or, ce sentiment est
clairement mis & mal par I’arrivée du cancer et les traitements qui s’ensuivent. L’AJA atteint de
cancer souhaiterait pouvoir revenir en arriére, a une époque ou la vie lui semblait beaucoup plus

normale et ou il avait une prise sur ce qui lui arrivait (Snébohm et al., 2009).

11 est parfois difficile, pour un adolescent ou un jeune adulte, d’exprimer son ressenti par la parole,
notamment lorsque les mots manquent ou ne sont pas assez forts. I est possible d’imaginer d’autres
manieres de de s’exprimer, de Se montrer aux autres ou simplement de se décharger 1’esprit et de se
changer les idées. Le dessin, la danse ou 1’art peuvent étre des moyens alternatifs d’exprimer son

ressenti et ses émotions pour cette population (Green & Young, 2015).

3.3 La gualité de vie

Selon I’OFS (2016), la qualité de vie se mesure au bien-étre bio-psycho-social. Elle est définie par
I’Organisation Mondiale de la Santé, comme : "un état de bien-étre physique, mental et social
complet et non simplement en l'absence de maladie® (OMS, 1997). La qualité de vie est une notion
multidimensionnelle qui dépend de la vision du patient, de ses attentes et des buts qu’il s’est fixé.
Elle peut diminuer ou augmenter en fonction de 1’autonomie, de 1’état somatique, de 1’état

psychologique et du niveau de bien-étre (Smith et al, 2013).

Selon Smith et al (2013), les symptomes qui se manifestent chez les AJA atteints de cancer ont un
impact important sur la qualité de vie, avec une qualité de vie nettement inférieure a celle d’une
population similaire saine. Le traitement médical impacte de maniére négative et considérable sur

la qualité de vie des AJA en modifiant leur image corporelle (Pentherouakis et Pavlidis, 2005).

Maintenir la qualité¢ de vie devrait étre I’un des buts de la prise en charge optimale d’un patient.
C’est pourquoi, selon plusieurs auteurs, il faudrait travailler en partenariat avec le patient pour
connaitre sa qualité de vie et tenter de ’améliorer. En effet, il y a souvent un décalage important
entre le I’évaluation faite par le soignant et le ressenti du patient lui-méme (Baud, Mermoud &
Morin, 2016).

34 La fatigue liée au cancer

Chez une personne en bonne santé, la fatigue est une sensation indispensable qui incite au repos.
Cette réponse physiologique est présente pour se protéger contre le surmenage, qui peut entrainer
des lésions tissulaires permanentes, et pour favoriser la guérison. (Ryan et al., 2007). Les AJA, quel
que soit leur état de santé, ont tendance a développer cette fatigue qui est souvent exacerbée par de

mauvaises habitudes de vie et un rythme de sommeil irrégulier (Spathis et al. 2013).



La fatigue liée au cancer a été définie par le National Comprehensive Cancer Network, comme un
sentiment subjectif de fatigue ou d'épuisement physique, émotionnel et/ou cognitif pénible,
persistant et subjectif lié au cancer ou a un traitement contre le cancer, qui n'est pas proportionnel a

I'activité récente et qui interfére avec le fonctionnement habituel de I’individu (Berger et al., 2015).

L’étiologie de la FLC est multifactorielle et implique trés probablement la dérégulation de plusieurs
systemes physiologiques, biochimiques et psychologiques interdépendants. La combinaison des
troubles provoquant la fatigue liée au cancer peut différer selon les individus, les phases de la
maladie et le type de traitement (Ryan et al., 2007).

Le symptome de la fatigue s’inscrit dans une combinaison de plusieurs symptémes qui tendent a
diminuer la qualité de vie des patients atteints de cancer. Ces symptémes ont une influence sur le
corps du patient en diminuant ses capacités physiques ; le corps devient moins performant et se
modifie au fil de la maladie. La notion de fatigue fait référence pour beaucoup de patients a des
manifestions telles qu’une baisse de la concentration, une instabilité émotionnelle, un manque
d’énergie, de 1’épuisement, une baisse de I’humeur ou encore de la dépression et de I’angoisse

(Rosman, 2004).

L’étude de Rosman (2004) a identifié trois maniéres différentes de vivre et d’interpréter le
symptome de la fatigue chez des patients atteints de cancer. Pour les identifier, 1’auteure a conduit
des entretiens pour connaitre ce que signifie avoir un cancer pour les patients, la maniére avec
laquelle ils intégrent la maladie dans leur vie sociale, professionnelle et familiale, ainsi que la place
qu’ils donnent aux symptomes de la fatigue dans cette expérience.

e La fatigue « positivée » est la perception de la fatigue anormalement intense, grace a
laquelle le cancer est découvert. La fatigue est considérée par les patients comme un
indicateur utile lorsqu’ils percoivent un risque de récidive. Ils peuvent également associer
la fatigue a I’espoir de guérison : plus la fatigue est intense, plus le traitement est efficace
pour eux (Rosman, 2004).

e Lafatigue « normalisée » est celle qui est pergue par les patients comme un effet secondaire
inévitable et normal du traitement du cancer. Les traitements étant considérés comme
lourds, ils anticipent une détérioration de leur qualité de vie et acceptent dés le départ
d’adapter les activités de leur vie quotidienne aux limites que le traitement leur impose
(Rosman, 2004).

e La derniére perception de la fatigue selon Rosman (2004), est celle dite « fatigue

immersion ». Le patient va exprimer toute sa souffrance par ce symptoéme. Elle vient envahir
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sa vie et devient un élément constitutif de sa vie quotidienne et de son identité. Par rapport
a cette fatigue-Ia, les patients auront une forte demande d’interventions thérapeutiques. IIs

expriment un besoin d’écoute et d’accompagnement pour mieux vivre avec la maladie.

La FLC n’est pas uniquement dépendante de I’intensité du traitement ou du degré de gravité du
cancer. Le contexte de la découverte du cancer, I’expérience de celui-Ci, le sens que les patients lui
donnent et la perception du traitement, sont autant de facteurs qui ont une influence sur 1I’expérience
de la fatigue (Rosman, 2004).

La fatigue liée au cancer est souvent sous-traitée et rarement discutée entre les patients, les soignants
et les oncologues. De méme, aucune recommandation n’est proposée aux patients souffrant de
fatigue pour intervenir sur les facteurs qui y contribuent ou pour les soulager de maniere plus
générale (Curt, 2000).

35 Le role de I’infirmiére en oncologie

Bien que les AJA atteints de cancer ne représentent qu'une faible proportion de la population totale
en oncologie, ils ont des besoins médicaux et psychosociaux particuliers. Plusieurs auteurs insistent
sur ce point : les professionnels de la santé doivent étre conscients que les besoins des AJA sont
différents de ceux des enfants et des adultes. Les infirmiéres en oncologie sont particuliérement bien
placées pour évaluer et intervenir sur les problemes des AJA et sur ce qui affecte positivement

I’expérience des jeunes atteint de cancer (Mitchell et al., 2018).

Afin de minimiser les perturbations causées par le cancer et d'optimiser leur qualité de vie, les
patients AJA ont besoin de pouvoir participer autant que possible aux activités typiques de leur age
(D’Agostino, Penney, & Zebrack, 2011). Il semble important de promouvoir un sentiment de
normalité qui est trés présent dans les étapes de développement de I’adolescence et du jeune age.
Les AJA ont besoin d’avoir accés a des informations spécifiques qui les concernent tels que des
programmes visant a apporter du soutien scolaire, professionnel ou financier de méme que des
conseils sur la fertilité et la sexualité (D’ Agostino et al., 2011). L’espace de soin doit également étre
flexible et permettre le soutien nécessaire aux AJA pour qu’ils puissent continuer a se réaliser en

tant qu’individu indépendant.

Les effets sociaux du cancer doivent étre pris en compte dans les soins aux AJA. L’établissement
de relations intimes avec leurs pairs constitue un élément essentiel dans les étapes de développement
des AJA. Or, certains AJA ont signalé que le cancer avait des effets négatifs sur cet aspect de leur

vie. Un soutien doit étre mis en place par les infirmieres en oncologie pour faciliter la connexion
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entre les AJA et leurs pairs ainsi que pour la préparation d’une transition réussie a 1’école ou au

travail (Ramphal et al., 2016).

Selon Matheson et al. (2016), I’infirmiére est une ressource importante pour les jeunes adultes
atteints de cancer. Il est important qu’elle se montre disponible pour les patients qui cherchent un
support émotionnel et qu’elle leur donne également suffisamment d’informations concernant les
effets secondaires et la temporalité des traitements. Il est important, pour les jeunes adultes atteints
de cancer, de savoir, par exemple, quand ils pourront a nouveau travailler, avoir des relations
sociales ou consommer a nouveau de 1’alcool. L’infirmiére prodigue également un enseignement
thérapeutique aux patients en les informant notamment sur I’importance d’une bonne prise
médicamenteuse. Elle a aussi un grand réle d’éducation auprés des patients sur 1’apparition des
signes et symptdmes présents en cas de récidive afin de réduire les peurs et favoriser le sentiment
d’auto-efficacité des patients. Enfin, elle conduit chaque patient de maniere individuelle, selon ses
besoins, et les guide, si nécessaire, vers d’autres ressources pour des questions qui seraient hors de

sa compétence (Matheson et al., 2016).
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4, Le cadre conceptuel

Self-care deficit nursing theory d’Orem

Selon la théorie d’Orem, I’infirmiére doit fournir le meilleur environnement possible autant aux
personnes en santé qu’a celles qui sont malades. Le but principal des soins infirmiers est donc, selon
cette théorie, « le maintien et le recouvrement de la santé, la prévention des infections et des
blessures, 1’enseignement de modes de vie sains et le maintien des conditions sanitaires » (Pépin,

Kérouac & Ducharme, 2010, p.31).

Dorothea Orem centre sa conception de la discipline infirmiére sur trois théories. Tout d’abord, la
théorie de I’auto-soin qui est la capacité de la personne a effectuer une action délibérée afin de
prendre soin d’elle-méme ou d’une autre personne. Il s’agit de décrire pourquoi et comment la
personne se soigne. Ainsi, pour Orem, I’infirmiére va intervenir lorsque la personne manifeste un
déficit dans I’auto-soin, qui constitue le deuxiéme volet théorique de la théorie d’Orem. Or, si la
personne a besoin d’une infirmiére pour 1’aider dans ses déficits d’auto-soin, une relation doit étre
instaurée pour que les soins infirmiers aient lieu. Cette relation est expliquée dans le troisieme volet
théorie, la théorie des systémes de soins infirmiers (Berbiglia & Banfield in Alligood & Tomey,
2010).

41 Les concepts centraux du méta paradigme infirmier :

4.1.1 Personne

La personne est un tout unique qui fonctionne biologiquement, symboliquement et socialement. Elle
est une unité qui posséde les capacités, les aptitudes et le pouvoir de s’engager dans des auto-s0ins

et de les accomplir (Pépin & al., 2010, p.55).

41.2 Environnement

L’environnement est un ensemble des facteurs externes qui influent sur la décision de la personne
d’entreprendre des auto-s0ins ou sur sa capacité a les exercer. La capacité d’auto-soins est partie

intégrante de la personne (Pépin & al.,2010, p.55).

41.3 Santé

La santé est un état d’intégrité des parties du systéme biologique et des modes de fonctionnement

biologique, symbolique et social de I’étre humain (Pépin & al., 2010, p.55).
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41.4 Soins

Il s’agit d’un service spécialisé qui se distingue des autres services de santé en ce qu’il est centré
sur les personnes ayant des incapacités relativement a 1’exercice d’auto-soins. Ces services aident

les personnes a surmonter leurs limites dans I’exercice d’auto-soins (Pépin & al., 2010, p.56).

4.2 Les concepts spécifiques a la théorie d’Orem :

La théorie d’Orem étant trés complexe et riche en concepts, quatre concepts ont été sélectionnés et
seront présentés dans ce chapitre. Ce sont les concepts les plus pertinents par rapport a la
problématique de ce travail.

42.1 La capacité d’auto-soins :

C’est le pouvoir qu’a la personne de s’engager dans des actions qui lui permettent de se
développer, d’accomplir des activités qui vont lui permettre de maintenir sa vie, sa sant¢, son
bien-étre ainsi que son développement personnel en répondant aux nécessitées d’auto-soins.
(Page & Richard, 1996).

4272 Les nécessités d’auto-soins

Les nécessités d’auto-soins découlent de la mise en évidence d’un probléme ou de la
dérégulation d’un aspect du fonctionnement biologique, développemental ou psychologique de
la personne, qui engendre la mise en place d’actions pour réguler, gérer ou contrdler ces aspects
afin de garder des normes compatibles avec la vie (Berbiglia & Banfield in Alligood & Tomey,
2010). Il en existe trois sortes :

Les nécessités d’auto-soins universelles se basent selon Orem sur ce qui est connu et validé
concernant I’intégrité humaine. Elles sont communes aux enfants, aux femmes et aux hommes.

Le maintien d’un apport suffisant d’air.

Le maintien d’un apport suffisant d’eau.

Le maintien d’un apport suffisant d’aliments.

Les soins associés aux processus d’élimination et a I’évacuation des excréments.

Le maintien d’un équilibre entre I’activité et le repos.

Le maintien d’un équilibre entre la solitude et I’interaction sociale.

La prévention des risques qui menacent la vie, la santé et le bien-étre.

L N o o bk~ w D

La promotion de la santé et du développement humain a I’intérieur de groupes sociaux
conformément au potentiel humain, aux limitations humaines reconnues et au désir humain

d’étre normal.
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Les nécessités d’auto-soins développementales sont au nombre de trois :

1. L’apport de conditions de vie qui favorisent le développement.

2. L’engagement dans le développement de soi.

3. La prévention des effets nocifs pour I’état de santé (conditions) et des situations de vie qui

peuvent affecter défavorablement le développement humain.

Il existe également des nécessités d’auto-soins qui touchent les personnes qui sont malades,
blessées, qui présentent des déficiences ou des handicaps et qui ont besoin de traitements

médicamenteux. Ces nécessités d’auto-soins sont reliées a 1’altération de 1’état de santé.

1. Solliciter et se procurer une assistance médicale appropriée lorsqu’on est exposé a des agents
physiques ou biologiques spécifiques, a des conditions génétiques, physiologiques ou
psychologiques pathogénes ou associées a une pathologie existant de fagon évidente.

2. Prendre conscience et s’occuper des effets que produisent les conditions pathologiques, y
compris celles qui affectent le développement.

3. Effectuer efficacement les mesures de diagnostic, de traitement et de réadaptation prescrites par
le médecin pour prévenir certains types de pathologie, guérir la maladie en cause, assurer la
régulation de son processus fonctionnel intégré, corriger certaines difformités ou certains
défauts ou enfin, compenser les états d’invalidité.

4. Prendre conscience et veiller a corriger les effets désagréables ou nuisibles des traitements
procurés ou prescrits par le médecin, y compris ceux qui affectent le développement.

5. Modifier la conception de soi (I’image de soi) en acceptant de vivre un état de santé particulier
et d’avoir besoin de recourir a des formes de soins spécifiques.

6. Apprendre a vivre avec les effets causés par les conditions pathologiques, les examens et les

traitements médicaux, d’une manicre qui favorisera la poursuite du développement personnel.

423 Systémes de soins

Les personnes présentant des déficits dans les nécessités d’auto-soins auront besoin de travailler
avec un systéeme de soins. D. Orem (1987), décrit trois systéemes de soins différents dans son livre.
Comme chaque personne a des capacités d’auto-soins qui lui sont propres, son systeme de soins

sera fonction des besoins, des déficits et des ressources propres a chaque individu.

Le systeme de soins entierement compensatoire peut étre mis en place lorsque la personne est

dans I’incapacité de s’engager dans des actions d’auto-soins. Ces systémes de soins infirmiers
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peuvent étre établis pour trois sous-catégories de personnes : les personnes dans le coma,

conscientes mais incapables d’exécuter des actions ou incapables de discernement.

Le systeme partiellement compensatoire s’applique aux situations ou le patient et I’infirmiére
exécutent tous les deux des actions pour maintenir la santé. C’est un partenariat entre eux deux, qui
dépend des capacités et des limitations de la personne, de ses connaissances médicales autant

scientifiques que techniques et de la possibilité d’un enseignement thérapeutique.
Le dernier selon Orem (1987), est le systéme de soutien-éducation. Ce systéme est mis en place
lorsque la personne a toutes les capacités requises pour les auto-soins ou pour les apprendre, mais

qu’elle a besoin d’une aide pour y arriver.

4.2.4 Les modes d’assistance

La capacité des personnes a s’engager dans 1’auto-soin peut présenter des déficits. C’est 1a que
I’infirmiére entre en action avec des modes d’assistance qui aideront la personne a surmonter ou a
compenser les limites devant lesquelles elles se trouve. Il en existe 5 :

— Agir ou faire quelque chose pour quelqu’un d’autre

— Guider et diriger

— Soutenir physiquement ou psychologiquement

— Enseigner

— Procurer et maintenir un environnement qui soutient le développement personnel

4.3 Lien entre la problématigue et les concepts spécifigues de la théorie

Des études en psychologie du développement suggérent que les adolescents et jeunes adultes sont
dans une période cruciale du processus de développement de I’estime de soi, de I’autonomie et de
I’image de soi (Erickson, 1968). Selon Ameringer et al. (2013), les adolescents, en particulier, se
montrent plut6t réticents a apprendre comment gérer leur maladie. lls doivent passer par une phase
d’acceptation (Gibson et al., 2005). De plus, cette période de développement accroit les besoins au
niveau du sommeil, au niveau tant qualitatif que quantitatif. Le sommeil est un élément-clé pour le

bon développement de 1’adolescent (Daniel et al., 2013).

Le cancer et son traitement ont une influence sur I’ensemble de la vie des AJA. Dans un
questionnaire de 1’étude de Gibson et al. (2005), les adolescents ont énuméré ce qui avait changé
pour eux. lls ont énoncé des changements au niveau de leur personnalité, de leur corps et de leur
esprit. Ils disent se sentir différents, devoir faire des efforts pour maintenir les activités de la vie

quotidienne, avoir le sentiment de manquer un moment important de leur vie ; ils voient leurs
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ambitions perturbées ainsi que 1’aboutissement de leurs réves. Les participants a 1’étude d’Erickson
et al. (2010), se plaignent quant a eux des effets secondaires du cancer et des traitements, tels que la

fatigue, des douleurs, des nausées et des perturbations du sommeil.

La fatigue liée au cancer est un des symptémes les plus communs aux adolescents et jeunes adultes
atteints de cancer (Poort et al., 2017). La fatigue vécue lors d’un cancer ne peut pas étre comparée
a celle que I’on peut ressentir suite & un manque de sommeil ou & une activité physique. La fatigue
est lourde, intense, persistante et les patients ont parfois de la peine & savoir vers qui se tourner.
Comme vu dans la problématique, une étude récente aupres de 500 patients et prés de 100 cliniciens
a démontré qu’au travers de tout type de cancer, la fatigue était décrite comme le symptome et la
préoccupation la plus importante (Butt et al., 2008). Faire face a la fatigue demande donc des
capacités d’auto-soins, de trouver des stratégies pour pallier la fatigue ou la diminuer, mais

également de puiser dans ses propres ressources pour étre en mesure de trouver des solutions.

Pour pouvoir intervenir en tant qu’infirmiére dans une situation de cancer, il est important de savoir
comment le symptome de la fatigue est vécu par les AJA atteints de cancer. Pour les participants de
I’étude de Gibson et al. (2005), la fatigue est acceptée comme faisant partie du processus de cancer.
Selon Erickson et al. (2010), les infirmieres devraient évaluer fréquemment la fatigue lors du
traitement et développer des interventions ponctuelles qui permettent d’agir sur la fatigue et ses
facteurs. Dans I’étude menée par Gibson et al. (2005), les adolescents mentionnent plusieurs
stratégies qui les aident a diminuer la fatigue liée au cancer. 1l est donc important de connaitre leur
point de vue et leur expérience pour pouvoir construire des interventions efficaces.

Comprendre I'impact de la fatigue chez les adolescents cancéreux, comparativement aux adolescents
sains, est important pour connaitre les limitations auxquelles font face les adolescents malades. Cela
permet également d’identifier les patients les plus exposés au risque de fatigue et de détresse

connexe (Daniel et al., 2013).

La théorie d’Orem parait la plus adapté pour la problématique de ce Travail de Bachelor. La
population cible est composée d’adolescents et de jeunes adultes atteints d’une maladie chronique,
le cancer. 11 s’agit d’individus dotés de ressources et de capacités, qui vont travailler en partenariat
avec I’infirmiére. D’un point de vue médical, les patients sont pris en charge et subissent des
traitements qui leur permettent de vivre au mieux avec leur maladie ou d’en guérir. Mais ces patients
ne vont pas toujours se trouver dans une structure de soins avec un personnel médical constamment
présent a leurs cotés. Cela implique qu’ils aient de bonnes connaissances pour s’occuper pleinement
d’eux-mémes, ou de faire des formations pour optimiser leurs capacités. Ils vont devoir apprendre
a gérer certains symptémes, certains médicaments, venir aux rendez-vous, étre attentifs aux

éventuelles infections, a leur alimentation, a tout changement brusque de leur état de santé ou a
17



I’apparition de douleurs. Les capacités d’auto-soins vont donc étre la base de leur propre prise en
charge et 1’aide extérieure, dont ils pourront bénéficier, va chercher a combler leurs déficits en

mettant en place des modes d’assistance.
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5. La méthode

Ce chapitre traite de la méthode utilisée pour élaborer la question de recherche et sélectionner les
articles scientifiques permettant d’y répondre. Dans un premier temps, 1’outil de recherche PICOT
sera développé. Dans un deuxiéme temps, les stratégies de recherche et la formulation de I’équation

de recherche seront explicitées.

51 L’outil PICOT

Pour formuler la question de recherche, 1’outil PICOT a été utilisé. Il a permis de guider la réflexion

et d’orienter la recherche des articles scientifiques susceptibles de répondre a la question de

recherche.
Population Personnes agées de 12 a 35 ans et qui ont un cancer quel que soit le
type
Intervention Réle infirmier dans la gestion de la fatigue liée au cancer durant les

traitements

Comparaison -

Outcome (Résultats) Réle infirmier dans la prise en charge de la fatigue liée au cancer

Temps Durant les traitements du cancer

5.2 Les stratégies de recherche

La recherche d’études a été réalisée par I’intermédiaire de deux bases de données. La premiere,
CINHAL, traite des aspects plus spécifiques en soins infirmiers et paramédicaux. La seconde,
MEDLINE/PUBMED, recense les publications médicales. Le procédé de recherche de publications

a été le méme sur les deux moteurs de recherche.

5.3 Les mots-clés MeSH termes

Les termes (mots-clés et termes MeSH) ont été sélectionnés pour guider la recherche d’articles. Il
s’agit notamment des adolescents et jeunes adultes, du cancer, de la chimiothérapie, du traitement
du cancer, de la fatigue, de la fatigue liée au cancer. lls ont ensuite été traduits en anglais pour une

utilisation plus aisée et productive des deux bases de données.
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Concepts

Mots-clés en anglais

MeSH termes CINHAL, PUBMED et
MEDLINE

Adolescents et

jeunes adultes

Adolescents
Teenagers
Young adults

Adolescents
Teenagers
Young adults

Cancer related-fatigue

AYA AYA
Cancer Chemotherapy Chemotherapy
Treatment Treatment
Cancer treatment Cancer treatment
Quality of life Quality of life
Fatigue Fatigue Fatigue

Cancer related-fatigue

Side effects Impact
Tiredness
Soins infirmiers Nurse Nurse
Nursing Nursing
Oncology Oncology
Clinicians
5.4 Equation de recherche :

L’équation de recherche utilisée sur les deux bases de données, PUBMED/MEDLINE et CINAHL,
a été développée a partir des mots-clés du tableau précédent. Cette équation de recherche a permis

I’extraction des 6 articles sur lesquels se base notre travail.

(Chemotherapy AND (Adolescents OR Young adults) AND Impact AND Cancer AND Fatigue)

Articles retenus :

1. Ameringer, S., Elswick, R., Shockey, D. & Dillon, R. (2013). A Pilot Exploration of Symptom
Trajectories in Adolescents With Cancer During Chemotherapy. Cancer Nursing, Vol. 36, No.
1, pp. 60-71.

2. Daniel, L., Brumley, L. & Schwartz, L. (2013). Fatigue in Adolescents With Cancer Compared
to Healthy Adolescents. Pediatric Blood Cancer, Vol. 60, pp. 1902-1907. DOI
10.1002/pbc.24706
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Erickson, J., Beck, S., Christian, B., Dudley, W., Hollen, P., Albritton, K., ... & Godder, K.
(2010). Patterns of fatigue in adolescents receiving chemotherapy. Oncology Nursing Forum,
37(4), 444-455.

Erickson, J.M., Beck, S.L., Christian, B.R., Dudley, W.N., Hollen, P.J., Albritton, K., ... &
Dillon, R.L. (2011). Fatigue, sleep-wake disturbances, and quality of life in adolescents
receiving chemotherapy. Journal of Pediatric Hematology/Oncology, 33(1), e17-25.
doi:10.1097/MPH.0b013e3181f46a46

Gibson, F., Mulhall, A.B., Richardson, A., Edwards, J.L., Ream, E., & Sepion, B.J. (2005). A
phenomenological study of fatigue in adolescents receiving treatment for cancer. Oncology
Nursing Forum, 32, 651-660. doi: 10.1188/05.0NF.651-6

Poort, H., Kaal, S., Knoop, H., Jansen, R., Prins, J., Manten-Horst, E., ... & Van der Graaf,
W. (2017). Prevalence and impact of severe fatigue in adolescent and young adult cancer
patients in comparison with population-based controls. (2017). Support Care Cancer 25:2911—
2918 DOI 10.1007/s00520-017-3746-0

55 Les critéres d’inclusion

Les articles doivent comprendre un cadre avec une introduction de la problématique, les
méthodes utilisées, le(s) résultat(s), une discussion et une conclusion.

IIs doivent étre en francais ou en anglais.

La population cible est les adolescents et/ou les jeunes adultes ayant un cancer et I’age doit étre
compris entre 12 et 35 ans (tout type de cancer est inclus).

Les articles doivent traiter du symptéme de la fatigue liée au cancer.

Le pays ou I’étude a été menée est important car selon sa culture et ses progrés médicaux, il
peut y avoir une autre perception de la maladie, de I’approche ou de 1’accompagnement. De ce
fait, les recherches faites dans les pays industrialisés sont gardées, notamment en Europe et aux
Etats-Unis.

Les articles datant de moins de dix ans. Seul un article datant de plus de dix ans (2005) a été
retenu, au vu de la pertinence et de la qualité¢ de 1’étude du phénomene de la fatigue chez les

adolescents atteints de cancer.
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5.6 Les critéres d’exclusion

Ont été exclus :

Les recherches ciblées sur les cancers spécifiques afin d’obtenir des résultats qui sont propres
au cancer en général et a la fatigue qui lui est liée.

Les articles concernant les cancers associés a d’autres pathologies

Les articles incluant les enfants avec les adolescents
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6.

Présentation des articles

6.1

Article 1

Cancer Nursing, Vol. 36, No. 1, pp. 60-71.

Ameringer, S., Elswick, R., Shockey, D. & Dillon, R. (2013). A Pilot Exploration of Symptom Trajectories in Adolescents With Cancer During Chemotherapy.

Pays : Etats-Unis

Devis : Devis longitudinal descriptif

But(s)

Echantillon

Méthode

Résultats

Identifier les périodes de
souffrances physiques au
cours dun cycle de
chimiothérapie chez les
adolescents atteints d’un
cancer qui sont au début de
leur  traitement.  Plus
précisément, décrire la
trajectoire des symptdmes
ainsi que les variables
biologiques et
comportementales au cours
du cycle de la
chimiothérapie. Et
examiner la relation entre
I’intensité des symptomes
et les variables biologiques
et comportementales.

La méthode
d’échantillonnage est
non-probabiliste  de
type intentionnel.

N = 9 adolescents
agés de 12 a 20 ans,
dont le cancer a été
diagnostiqué depuis
plus d’un  mois,
recevant un
deuxiéme a sixieme
traitement de
chimiothérapie.

Les données ont été collectées a 4
moments clés du cycle de
chimiothérapie :

- T1: premier jour du cycle

- T2 : deuxiéme jour

- T3:7a10jours aprés le début du
cycle

- T4 : premier jour du cycle suivant

Les adolescents ont rempli divers

guestionnaires et échelles en lien avec

les symptomes (douleur, difficulté a

s’endormir, nausée, appétit, fatigue) et

mesure de variables biologiques et
comportementales (anxiété, stress et
fonction hématologique)

Ethique :

- Formulaire de consentement libre
et éclairé pour les adolescents et
les parents des mineurs.

- Etude approuvée par 1’institution
ou elle aeu lieu

Les résultats montrent qu’avant le début du cycle de
chimiothérapie, une grande partie des sujets ressent une baisse
de I’appétit, des nausées et des difficultés a s’endormir.
Pendant le traitement, tous les sujets ressentent un certain
degré de fatigue, des interruptions du sommeil et une baisse de
I’appétit, et une majorité des sujets (55,6%) rapporte les 5
symptomes.

Les résultats montrent également que 3 symptomes (fatigue,
difficultés a s’endormir, nausées) ont une trajectoire qui varie
de maniere significative au cours du cycle de chimiothérapie.

La fatigue a montré une intensité plus élevée a T2 et plus faible
a T3. Les difficultés a s’endormir ont montré une intensité plus
élevée a T2 et plus faible a T3. Et les nausées ont montré une
intensité plus élevée a T2 et plus faible a T4.

Du point de vue de la relation entre les symptdmes et les
variables biologiques et comportementales, les corrélations
sont significatives & T1 entre 1’anxiété par anticipation et les
nausées, les perturbations du sommeil et le taux de plaquettes ;
a T2, entre I’anxiété et la fatigue et les nausées et I’appétit ; a
T3, entre le stress et la douleur ; & T4, entre la fatigue et le
sommeil.
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Discussion : Avant le début de la chimiothérapie, les adolescents ressentent déja 3 symptdmes ou plus. lls en ressentent toutefois plus pendant le traitement.
L’intensité de ces trois symptomes augmente au début du cycle de chimiothérapie et diminue soit au milieu du cycle, pour la fatigue et les difficultés a trouver
le sommeil, soit a la fin du cycle pour les nausées. La fatigue est un symptome récurrent pour I’ensemble des sujets : méme si elle est plus forte pendant le
traitement, elle se maintient entre les traitements. Des études antérieures ont démontré I’impact de 1’hospitalisation dans I’augmentation de 1’intensité de la
fatigue au méme titre que ’ennui, I’anxiété et les effets indésirables des traitements. Des interventions visant a limiter 1a fatigue (exercice physique et thérapie
cognitivo-comportementale) ont été développées mais on ignore si elles sont connues des adolescents et s’ils mettent en pratique les différentes stratégies.
Les troubles du sommeil évoluent aussi de maniére significative. L hospitalisation peut avoir une influence sur la perturbation du sommeil a cause des
différents bruits continus a I’hopital et des perturbations liées aux soins. Les infirmiéres en oncologie pourraient déterminer si leurs patients ont des troubles
du sommeil avant d’étre hospitaliser et tenter d’en identifier les causes (p. ex. I’anxiété) afin d’intervenir et favoriser le sommeil de I’adolescent. Les nausées
ont également une trajectoire significative au cours de 1I’étude et persistent apreés le traitement. L.’administration de médicaments visant a les réduire ne suffit
visiblement pas. Il importe également que les infirmiéres prennent en charge les nausées qui suivent le traitement, p. ex. lors des consultations pour des prises
de sang ou transfusions.

Limites : L’échantillon est tout d’abord de petite taille ce qui rend limitée I’ interprétation des changements au cours du temps. 1l est également trés hétérogéne
au niveau des types de cancer. Le fait d’avoir inclus uniquement des adolescents qui sont dans leurs 6 premiers cycles de chimiothérapie a limité les possibilités
de recrutement.

Implication pour la pratique infirmiére : Dans la mesure ou les traitements de chimiothérapie se font par cycles, I’identification et la mesure des symptomes
physiques pendant un cycle de traitement est utile pour la prise en charge infirmiére. Cette étude permet de guider les infirmiéres sur les moments-clés ou se
manifestent les symptomes physiques chez les adolescents atteints du cancer. Si la période du traitement s’avere la plus critique du point de vue des
symptdmes, les résultats de cette étude démontrent qu’il est également important pour les infirmiéres d’investiguer les différents symptomes pendant les jours
qui précedent le traitement et d’intervenir sur le stress et ’anxiété qui influencent fort probablement 1’expérience des symptomes.

Résumé : Cet article analyse la trajectoire de certains symptémes au cours du cycle de chimiothérapie chez les adolescents atteints du cancer. La trajectoire de
la fatigue, des troubles du sommeil et des nausées varie de maniére significative au cours du cycle de traitement. L’intensité de la fatigue augmente au début du
cycle. La fatigue est toutefois le rare symptdme a étre récurrent. Cet article est pertinent pour notre question de recherche car il permet d’identifier les moments-
clés ou I’infirmiére peut intervenir sur la fatigue. Il démontre également que I’intervention ne doit pas se limiter a la période du traitement : elle doit débuter

avant et se pOUI’SUiVTG aprés.
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6.2 Article 2

Daniel, L., Brumley, L. & Schwartz, L. (2013). Fatigue in Adolescents With Cancer Compared to Healthy Adolescents. Pediatr Blood Cancer, Vol. 60, pp.

1902-1907. DOI 10.1002/pbc.24706

Pays : Etats-Unis
Devis : Devis descriptif transversal

But(s)

Echantillon

Méthode

Résultats

Décrire la fatigue chez les adolescents
atteints de cancer par rapport a un groupe
témoin et identifier les éléments associés
a cette fatigue (aspects démographiques,
psychosociaux et les effets des
traitements du cancer)

Hypothéses :

1. Les adolescents atteints du cancer
rapporteront des niveaux de fatigue plus
élevés que le groupe témoin.

2. Lafatigue chez les adolescents atteints
du cancer sera plus élevée chez le genre
féminin, les adolescents plus 4gés et ceux
atteints de tumeurs cérébrales.

La méthode d’échantillonnage est
de type non-probabiliste par
guotas.

N = 102 adolescents, agés de 13 a
19 ans parlant I’anglais, atteints du
cancer, avec des capacités
physiques et cognitives, qui
suivent un traitement actif depuis
minimum un  mois  depuis
I’annonce du diagnostic.

N =97 adolescents agés de 13 a 19
ans sans probléme de santé
chronique, parlant 1’anglais.

7 questionnaires différents ont été soumis
aux participants afin de recueillir les
données. Les questionnaires traitent des
données démographiques, des variables en
lien avec la maladie, de la fatigue (MFS), de
la qualité de vie (PedQL), de la dépression
(CDI), des effets positifs et négatifs
(PANAS), des stratégies d’adaptation
(COPE) et du fonctionnement familial
(FAD).

Ethique :

- Formulaire de consentement libre et
éclairé par écrit pour les adolescents et les
parents des mineurs.

- Une compensation de 25 $ a été
attribuée a chaque adolescent pour sa
participation

Les adolescents atteints du cancer
ont rapporté une fatigue plus

significative  dans tous les
domaines, a I’exception de la
fatigue  cognitive, que les

adolescents sans probléeme de
santé chronique.

La fatigue est plus importante chez
les adolescents qui ont des
symptdmes de dépression, une
qualité de vie pauvre, des affects
négatifs importants et positifs
faibles, ainsi qu’un manque de
stratégie de coping.
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Discussion : Cette étude a démontré que la fatigue était plus importante chez les adolescents atteints du cancer que chez les adolescents sans probléeme de santé
chronique et avec les mémes caractéristiques globales. Les résultats démontrent que les adolescents atteints du cancer ont montré moins de préoccupation a la
fatigue cognitive. Cela s’expliquerait par le fait que les adolescents ayant un cancer réduisent leurs fréquentions scolaires et leurs attentes en matiére de productiviteé,
mais aussi parce qu’ils sont capables de maintenir leurs capacités cognitives malgré la fatigue physique.

La fatigue s’est montrée étre un symptome universel a tous les adolescents atteints du cancer et ne peut donc pas étre considérée comme un symptome isolé. La
fatigue est toutefois étroitement liée a plusieurs domaines du bien-étre psycho-social, notamment la qualité de vie et la dépression, augmentant ainsi I’expérience
négative du cancer. Ainsi, la fatigue liée a la dépression est présente chez toutes les catégories d’age atteintes du cancer (enfants, adolescents et adultes) et
également chez les adolescents témoins. Les émotions négatives liées au cancer sont aussi percues comme un fardeau et une détresse, alors que les émotions
positives sont liées a la recherche de bénéfices chez les adolescents. Les émotions négatives peuvent donc étre des facteurs de risque d’une mauvaise adaptation
au cancer et induiraient davantage de fatigue.

Limites : La taille de I’échantillon reste relativement petite et hétérogéne limitant ainsi la capacité a détecter des différences au niveau des facteurs des traitements.
La méthode de recrutement, différente pour les deux populations, peut également avoir une incidence sur les résultats sans vraiment le savoir. La fatigue et la
gualité de vie ont été mesurées avec le méme systéme de mesure, ce qui peut influencer la corrélation et ainsi augmenter la relation entre ces deux facteurs.

Implication pour la pratique infirmiére : Les auteurs démontrent que I’expérience de la fatigue est plus significative chez les adolescents atteints du cancer et
qu’elle impacte la qualité de vie. Il est donc important pour I’infirmiére de considérer cette fatigue, particulierement chez les adolescents souffrant déja de
dépression, et de I’évaluer tout au long du processus du cancer. Ainsi, les cliniciens doivent évaluer les besoins de repos de I’adolescent et le niveau d’énergie
avant de pratiquer les diverses activités. Ils recommandent également aux praticiens d’inclure des interventions sur I’exercice et le comportement cognitif pour
gérer la fatigue

Résumeé : Cet article décrit la fatigue pergue par des adolescents atteints d’un cancer et la compare a celle pergue par un groupe d’adolescents témoin qui n’a
pas de probléme de santé chronique. Cette étude démontre que la fatigue, vécue par les adolescents atteints du cancer, est plus importante que pour le groupe
témoin. Cet article est pertinent pour notre question de recherche car il révéle qu’il y a un intérét pour les cliniciens d’évaluer et de prendre en charge cette

fatigue, surtout chez les adolescents qui présentent une dépression, afin d’améliorer la qualité de vie des adolescents atteints du cancer.
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6.3

Erickson, J., Beck, S., Christian, B., Dudley, W., Hollen, P., Albritton, K., ... & Godder, K. (2010).

Article 3

Oncology Nursing Forum, 37(4), 444-455.

Patterns of fatigue in adolescents receiving chemotherapy.

Pays : Etats-Unis

Devis : Devis longitudinal descriptif

But(s) Echantillon Méthode Résultats
Explorer la trajectoire de | La méthode | Durant le  premier  mois  de | Tous les adolescents ressentent de la fatigue pendant le mois
la fatigue chez les | d’échantillonnage est non- | chimiothérapie, deux groupes | de traitement. Méme si les traitements différent, tous les
adolescents au début | probabiliste  de  type | d’adolescents ont da décrire | adolescents rapportent une augmentation de la fatigue dans les
d’un mois de | intentionnel. quotidiennement leur fatigue (intensité, | jours qui suivent le traitement. Pendant ces moments de forte
chimiothérapie. géne et interférence dans les activités) a | fatigue, les patients manquent I’école, renoncent aux activités
N = 20 adolescents qui | I’aide d’une échelle (the Daily Fatigue | familiales, sportives et aux sorties avec des amis. La fatigue a
Décrire les types de | recoivent un traitement de | Report Form) dans un journal de bord. aussi un impact négatif sur leur humeur (irritabilité, colére

fatigue et D’impact de
celle-ci sur les
adolescents. Explorer les
variables qui affectent la
fatigue.

chimiothérapie de
premiére intention, agés
de 12 a 19 ans au moment
du diagnostic.

Ethique :

- Formulaire de consentement libre et
éclairé pour les adolescents et les
parents des mineurs.

- Etude approuvée par une
commission et un comité d’examen
institutionnel qui ont approuvé la
recherche sur les deux sites ou elle a
eu lieu.

- Certificat de confidentialité pour
protéger I’anonymat.

etc.). Les sujets expliquent la fatigue par des troubles du
sommeil (difficulté d’endormissement et réveils nocturnes)
mais aussi par les douleurs qu’ils ressentent et les nausées.

Pour les adolescents du groupe 1, qui recoivent leur traitement
toutes les 3 a 4 semaines, la majorité des patients ont d’abord
senti 1’apparition d’un pic de fatigue pendant un a deux jours
puis une diminution progressive de la fatigue au fil des jours.
Les adolescents du groupe 2, qui recevaient une
chimiothérapie chaque semaine, ont ressenti plus de variations
d’intensité de la fatigue (modérée a grave) (effet yo-yo) qui ne
diminuait pas au fil des jours.
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Discussion : Les adolescents ressentent plus de fatigue que les jeunes enfants atteints de cancer. Les auteurs expliquent cette fatigue augmentée par les habitudes
de vie préexistantes des adolescents, leurs activités scolaires et parascolaires qui peuvent entrainer des horaires de sommeil irréguliers et des durées de sommeil
insuffisantes, allant dans le sens d’un risque accru de fatigue pour les adolescents pendant le traitement. Cependant, certains adolescents expliquent également leur
fatigue par le fait de devoir renoncer a certaines activités et de s’ennuyer.

La récolte des données faites a partir de leur journal démontrent que chaque adolescent souffre de fatigue variable en termes d’intensité et de durée. Tous les
adolescents mentionnent une augmentation de I’intensité de la fatigue les jours qui suivent 1’administration d’une chimiothérapie. Chez les adolescents qui
recoivent une chimiothérapie toutes les trois ou quatre semaines, le schéma de fatigue prend la forme de montagnes russes et diminue progressivement jusqu’a la
chimiothérapie suivante. Du c6té des adolescents qui ont des chimiothérapies toutes les semaines, le schéma de fatigue indique un effet yo-yo et ne diminue pas
au cours des semaines de I’étude. Cependant, la majorité des adolescents participant a cette étude a également passé des journées sans fatigue, ou avec une fatigue
minimale, et a été en mesure de mener de nombreuses activités normales au cours de la période étudiée. Ces résultats positifs montrent que lorsque les adolescents
ne sont pas limités par la fatigue, ils sont en mesure de garder le cap sur le plan social, scolaire, parascolaire et du point de vue de leur développement et de rester
en contact avec leurs amis et leur famille.

Limites : la taille et I’hétérogénéité de 1’échantillon (type de traitement, de tumeur, age), les effets confondants de certains médicaments pouvant influencer le
niveau de fatigue des participants, les chimiothérapies en ambulatoire qui ne permettent pas d’avoir accés a I’expérience de la fatigue de I’ensemble des adolescents
atteints de cancer, des biais liés a I’auto-évaluation.

Implication pour la pratique infirmiére : Les auteurs suggerent d’approfondir les recherches sur les facteurs qui influencent la fatigue chez les adolescents
atteints de cancer. Les problémes dus aux troubles du sommeil doivent étre davantage décrits et définis, des interventions visant a I’amélioration de ceux-ci doivent
étre évalués. Ils recommandent d’explorer le lien, par des études descriptives et interventionnelles, entre divers facteurs nutritionnels, une alimentation inadaptée
et les nausées qui peuvent influencer la fatigue et le niveau d’énergie. Les composantes associées a la fatigue telles que la douleur, les perturbateurs du sommeil
et la dépression doivent étre explorés dans des cas cliniques pour une meilleure gestion du symptome. Des recommandations allant dans le sens d’une préservation
de I’énergie, de la relaxation ainsi que le maintien d’une activité physique notamment devraient étre envisagées pour les adolescents atteints de cancer. Toutefois,
la fatigue étant un phénomeéne complexe et multifactoriel, les professionnels de la santé devraient, selon les auteurs, proposer des interventions visant a prévenir
et a gérer la fatigue qui tiennent compte des différents degrés d’intensité de la fatigue, des besoins individuels de I’adolescent ainsi que des différents types de
traitements de chimiothérapie.

Résumé : La fatigue, particulierement les jours qui suivent la chimiothérapie, incommode les adolescents. lls associent la fatigue a d’autres symptomes tels que
les troubles du sommeil, les douleurs, les nausées. Cette fatigue nuit a la capacité des adolescents de conserver leur style de vie habituel. L’étude démontre la
variation d’intensité de la fatigue selon le schéma de traitement des patients. Elle rend attentifs au fait que la gestion de la fatigue pendant le traitement aiderait

les adolescents a rester impliqués dans des activités liées a leur age et a passer les différentes étapes de leur développement.
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6.4

Article 4

Erickson, J.M., Beck, S.L., Christian, B.R., Dudley, W.N., Hollen, P.J., Albritton, K., ... & Dillon, R.L. (2011). Fatigue, sleep-wake disturbances, and quality
of life in adolescents receiving chemotherapy. Journal of Pediatric Hematology/Oncology, 33(1), e17-25. doi:10.1097/MPH.0b013e3181f46a46

Pays : Etats-Unis

Devis : Devis d’étude descriptive de type corrélationnel

But(s)

Echantillon

Méthode

Résultats

Décrire la relation entre la
fatigue et les perturbations
du sommeil durant le
premier mois de
chimiothérapie. Mais aussi
de décrire comment ces
symptomes  varient et
déterminer la maniére dont
ils influencent la qualité de
vie des adolescents.

Meéthode d’échantillonnage : type non-
probabiliste, intentionnel.

L'échantillon comprend 20 adolescents
qui  regoivent un traitement de
chimiothérapie de premiére intention,
agés de 12 a 19 ans au moment du
diagnostic.

La récolte de donnée a commencé apres
un jour d’administration de Ia
chimiothérapie puis, les adolescents ont
fait des rapports hebdomadaires pendant
28 jours sur la fatigue, les perturbations
du sommeil et la qualité de vie 4 I’aide des
instruments de mesure : MFS, GSDS,
PedsQL 4.0 et 3.0

Ethique :

- Etude approuvée par un comité et une
institution ainsi que les deux sites de
I’étude

- Certificat de confidentialité

- Formulaire de consentement libre et
éclairé  pour les parents et
adolescents.

95 % ces adolescents ont expérimenté
au moins une fois une perturbation de
sommeil, a la fréquence de 3 jours par
semaine ou plus.

Pour la fatigue, jusqu’a 75% des
adolescents mettent en avant un
probléeme de sommeil et de repos
important.

La fatigue est associée a un sommeil
de mauvaise qualité, une moins bonne
qualité de vie psychosociale. Les
fonctions diurnes et les problemes de
gualité de sommeil sont associés a une
moins bonne qualité de vie physique.
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Discussion :La majorité des adolescents a rapporté une fatigue durant le mois de chimiothérapie, qui commencait aprés la premiére semaine. Les adolescents
rencontrent plus de problémes liés a la fatigue que les enfants plus jeunes atteints de cancer, mais moins que les jeunes adultes qui sont a 1’université avec
une des variétés de maladie chronique. Les explications possibles incluent les changements hormonaux durant la puberté et une meilleure ou plus grande prise
de conscience chez les adolescents que chez les enfants. Les adolescents se plaignent de moins de problémes en lien avec la fatigue cognitive (des problemes
de mémoire, d’attention, penser rapidement) que les plus jeunes enfants atteints de cancer et que les adultes avec des maladies chroniques.

D’autres symptomes tels que les perturbations du sommeil (insomnie, difficultés a s’endormir, temps de sommeil inadéquat, réveils durant la nuit ou trop tot
le matin) ou des effets secondaires de la chimiothérapie (les nausées, la douleur, I’inquié¢tude et de I’anxiété), ont des impacts directs sur la leur qualité du
sommeil et leur humeur. Les adolescents, qui sont trop fatigués pour aller voir des amis, participer a des interactions sociales ou aller a 1’école, sont moins
sujets a ressentir un bien-étre et une satisfaction avec leur qualité de vie. Plusieurs adolescents ont rapporté avoir utilisé des médicaments sur prescription ou
en vente libre ainsi que d’autres substances pour soulager leurs problémes de sommeil et les effets indésirables de la chimiothérapie.

Limites : Petit échantillon sans un groupe contrdle ou un groupe de comparaison ; Diagnostics de cancer et chimiothérapies trés variés ; Besoin de mieux
développer les rapports hebdomadaires.

Implication pour la pratique infirmiére :

- Ne pas sous-estimer I’impact de la fatigue et des troubles du sommeil sur la qualité de vie des adolescents.

- Faire des évaluations routinieres durant les traitements pour mesurer la fatigue, utiliser des échelles recommandées dans le NCCN guidelines et d’autres
outils de dépistage disponibles pour identifier les problemes de sommeil chez les adolescents, par exemple le BEARS : (B — bedtime problems; E —
excessive daytime sleepiness ; A —awakenings ; R — regularity of sleep; S — sleep disordered breathing).

- Identifier les causes de la fatigue et les perturbations du sommeil, et établir des interventions en lien afin d’optimiser les activités et le repos des
adolescents.

- Utiliser des interventions pour soulager la fatigue et les perturbations du sommeil chez les adultes atteints du cancer. Elles ont été évaluées et prouvées
efficaces. (Elles peuvent étre consultées sur le site de Oncology Nursing Society (ONS).

Résumé : Durant la chimiothérapie, le niveau de fatigue augmente, indépendamment du type de cancer, chez tous les adolescents sans exception. Cette fatigue
est souvent associée a des troubles du sommeil qui diminuent la qualité de vie et a également des répercussions sur la vigilance et vivacité d’esprit des adolescents
ainsi que sur leur faculté a garder une vie sociale. Cet article met bien en avant 1’aspect commun de la fatigue durant le traitement et présente des résultats
significatifs sur lesquels s’appuyer. Cela montre I’importance de s’intéresser a ce symptdme, dont la prise en charge peut étre facilement améliorée en dépistant
de maniere plus rigoureuse et automatique la présence de cette fatigue afin de mettre en place des interventions.
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6.5 Article 5

Gibson, F., Mulhall, A.B., Richardson, A., Edwards, J.L., Ream, E., & Sepion, B.J. (2005). A Phenomenologic Study of Fatigue in Adolescents Receiving
Treatment for Cancer. Oncology Nursing Forum, 32, 651-660. DOI : 10.1188/05.0NF.651-6

Pays : Royaume-Unis
Deuvis : Descriptif simple

But(s) Echantillon Meéthode Résultats
Décrire la fatigue | N =8adolescents de 13a | Interviews semi-dirigés composés de 11 questions | La fatigue liée au cancer est percue par les
comme un | 19 ans avec des tumeurs | ouvertes focalisées sur la perception de la fatigue, le | adolescents comme étant écrasante. Elle a des
phénomene et | solides ou des cancers | bien-étre et la capacité a maintenir des activités | effets significatifs sur le bien-étre physique,
identifier ~ si et | hématologiques, qui | normales. psychologique et social des adolescents et
comment elle affecte | suivent un traitement | Entretiens enregistrés puis retranscrits mot-a-mot- représente un fardeau supplémentaire pour les
le bien-étre et la | primaire depuis au moins | Lieu des entretiens défini par les participants. adolescents qui essaient d’avoir une vie normale.
capacité de | 6 semaines dans le centre
I’adolescent, suivant | régional oncologique au | Ethique : Durant la maladie, il y a des phases par lesquelles
un traitement contre | Royaume-Unis. - Le consentement libre et éclairé a été obtenu | les adolescents passent.
le cancer, a auprés des participants et de leurs parents si 1. La perte de la routine
maintenir des mineurs. 2. L’acceptation
activités normales. - Possibilité de se retirer de 1’étude en tout 3. L’atteinte a la normalité

temps 4. L’altération des perspectives de vie.

- Participants approchés aprés minimum 6
semaines de traitements pour des raisons
éthiques.
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Discussion : Les adolescents sont dans une période ou ils créent des nouvelles relations, remodélent celle avec leurs parents et font des projets pour I’avenir.
Le cancer vient menacer leur vie et leur identité. Bien que la fatigue soit tres présente durant le traitement du cancer et qu’elle affecte le physique et le mental
des adolescents, 1’étude démontre que la fatigue est acceptée comme une conséquence du cancer par ces derniers. De ’anxiété et de I’incertitude ont également
été percues par les adolescents qui mettent en place des stratégies pour faire face a ces symptomes. Afin d’essayer de réduire cette fatigue ils utilisent des
ressources telles que des bains avec des herbes, de 1’aromathérapie ou des boissons énergétiques mais les effets sont temporaires. Les activités sociales aident
également les adolescents a combattre la fatigue physique. Les symptomes sont interconnectés entre eux et ne peuvent étre isolés, c’est pourquoi il serait
intéressant dans des études ultérieures d’étudier les liens entre les différents symptomes. Cette étude serait plus compléte si elle avait exploré les besoins des
adolescents selon leur période d’adolescence. Les professionnels de la santé doivent étre conscients des effets de la fatigue chez les adolescents afin de pouvoir
les informer et les préparer de la méme maniére qu’ils le font pour n’importe quel autre symptome. Des recherches supplémentaires devraient étre effectuées
afin de développer les stratégies et les traitements contre la fatigue et tester leur efficacité dans des essais cliniques.

Limites : Echantillon petit, les résultats ne peuvent pas étre généralisés a tous les adolescents qui regoivent un traitement contre le cancer. Variables bien
différentes (age, genre, ethnie et type de cancer) qui peuvent avoir une influence sur la fatigue. La fatigue ne peut étre décrite comme étant en lien unique
avec le cancer au cours de cette étude car d’autres caractéristiques telles que la fiévre, les maux de téte, une baisse d’énergie, une isolation sociale ont été
mentionnés par les adolescents au cours de I’étude. Des études supplémentaires devraient étre effectuées afin d’explorer si ce phénomene de fatigue est
similaire ou non chez les adolescents qui n’ont pas de cancer.

Implication pour la pratique infirmiére : Les stratégies mises en place par les professionnels devront prendre en compte le fait que la fatigue fait partie
intégrante de I'expérience globale du cancer, ou signification, perception et expérience réelle sont interconnectées. Les adolescents participant a cette étude
ont été en mesure de suggérer ce qui était utile et de décrire les stratégies qu’ils utilisaient pour soulager la fatigue. Il est donc important d’évaluer régulierement
I’efficacité de ces stratégies. D'apres les connaissances des chercheurs sur la fatigue, certaines implications initiales pour la pratique peuvent étre élaborees a
partir des comptes rendus des adolescents.

Résumé : La fatigue ressentie n’est pas considérée comme normale par les adolescents, elle n’apparait pas aprés un effort physique intense. De plus elle n’est
pas seulement physique mais également psychologique, il est parfois difficile de se concentrer et de participer a des interactions sociales. La vie de tous les jours
devient un challenge pour les adolescents, il y a une perte de la routine, un rythme de vie qui doit étre ralenti, une normalité qui est chamboulée et I’avenir qui
est incertain. Cet article met en avant et décrit comment les adolescents percoivent la fatigue et quelles sont les conséquences précises sur beaucoup de domaines.
Il permet d’avoir une vision globale et détaillée du phénoméne de la fatigue, et pas seulement des chiffres sur la présence du cancer et a quel moment du
traitement. Cela met en évidence a quel point un symptéme qui peut parfois passer inapercu et pourtant avoir une énorme importance pour le patient, et la

nécessité d’une amélioration dans la prise en charge par les professionnels de la santé.
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6.6

Article 6

Poort, H., Kaal, S., Knoop, H., Jansen, R., Prins, J. B., Manten-Horst, E., van der Graaf, W. (2017). Prevalence and impact of severe fatigue in adolescent and

young adult cancer patients in comparison with population-based controls. Supportive care in cancer: official journal of the Multinational Association of
Supportive Care in Cancer, 25(9), 2911-2918. doi:10.1007/s00520-017-3746-0

Pays : Pays-Bas

Devis : Devis d’étude transversale.

But(s)

Echantillon

Méthode

Résultats

Déterminer la prévalence
de la fatigue sévere chez les
jeunes adultes atteints d’un
cancer (AJA) en la
comparant  avec  une
population de contréle du
méme sexe et du méme age.

La méthode
d’échantillonnage est non-
probabiliste de type
intentionnel.

N =89 AJA agés de 18 a 35
ans au moment du diagnostic
et qui ont consulté au moins
une fois I’équipe d’AJA du
centre médical universitaire
Radboud de Nimeéegue aux
Pays-Bas.

La constitution de 1’échantillon a débuté en
janvier 2012 et s’est terminée en mars 2016.
Les participants ont rempli un questionnaire
sociodémographique auto-administré. Des
données cliniques ont été extraites de leur
dossier médical. Les sujets ont répondu a 4

questionnaires :  CIS-fatigue,  QoL-CS,
HADS et CWS.

Ethique :

Consentement libre et éclairé par les

participants

Toutes les procédures sont conformes aux
normes éthiques du comité de recherche
institutionnel et/ou national et a la
Déclaration d'Helsinki de 1964 et ses
amendements ultérieurs ou a des normes
éthiques comparables.

La prévalence de la fatigue sévere et ’impact sur
la qualité de vie sont plus élevés chez les AJA que
le groupe de contréle.

Des corrélations significatives ont été mises en
évidence entre la fatigue sévere et :

La détresse psychologique.

D’autres facteurs (€tre une femme ou
sans emploi, le stade Il ou IV de la
maladie, la crainte d’une récidive).

Les modalites de traitement
(radiothérapie et traitement palliatif
notamment).

D’autre variables sociodémographiques.
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Discussion : Cette étude démontre qu’une fatigue sévére touche prés de la moitié des AJA atteints de cancer. La prévalence d’une fatigue sévere est deux fois
élevée chez les AJA par rapport au groupe de controle. La prévalence parmi les AJA atteints d’un cancer correspond aux résultats des études effectuées chez
les patients adultes atteints d’un cancer avec des traitements d’intention palliative, alors qu’il y a une différence majeure en termes de pronostic entre ces deux
populations. La prévalence élevée de la fatigue chez les AJA atteints d’un cancer pourrait s’expliquer par 1’association inédite entre le fait d’étre diagnostiqué
et traité pour un cancer et les étapes du développement auxquelles ils sont confrontés a 1’adolescence et au début de 1’age adulte.

Cette étude démontre le lien entre la fatigue séveére liée au cancer et une plus grande détresse psychologique. Des différences significatives ont été trouvées
sur le plan physique, social, psychologique, spirituel et sur le score total de la qualité de vie pour les AJA sévérement fatigués et atteints d’un cancer, en
comparaison avec les AJA moins séveérement fatigués et atteints d’un cancer.

Limites : la petite taille de 1’échantillon et le faible taux de participation augmente la probabilité de biais par le manque de réponse. Des efforts supplémentaires
tels que des envois multiples de questionnaires ou des suivis d’appels téléphoniques afin d'accroitre la collecte de données ont été effectués uniquement dans
la derniére partie de I'étude.

Implication pour la pratique infirmiére : Les résultats de cette étude vont permettre de sensibiliser les professionnels de la santé a la prise en soin du
symptome de la fatigue (sévere). Plus particuliérement, les femmes atteintes d'un cancer, les patients qui présentent une maladie avec un stade plus avancé,
mais aussi les patients qui présentent des niveaux de détresse psychologique plus élevés et des préoccupations plus importantes, semblent expérimenter des
niveaux de fatigue plus élevés.

Résumeé : les adolescents et jeunes adultes atteints d’un cancer doivent affronter les difficultés liées au cancer en supplément des étapes liées a leur
développement. La fatigue sévére peut gravement nuire a leur qualité de vie et peut conduire a des problémes psychosociaux. Cet article est pertinent pour notre
travail, car il démontre que la fatigue vécue par les AJA atteints d’un cancer impacte sévérement leur quotidien et qu’il y a un intérét a prendre en soin ce

symptéme du point de vue clinique.
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7. Synthése des résultats

Les différents articles étudiés permettent de donner un éclairage sur la fatigue chez les adolescents
et les jeunes adultes atteints du cancer, du point de vue notamment de sa fréquence, de son intensité,
des facteurs qui influencent le niveau de fatigue et de I’'impact de ce symptome sur la vie et la santé
des jeunes patients. 1ls apportent des réponses a la question de recherche qui consiste a identifier le
r6le infirmier dans la prise en charge de la fatigue chez les adolescents et les jeunes adultes atteints

du cancer pendant le traitement.

Selon Daniel et al. (2013), les AJA atteints de cancer expérimentent une fatigue plus importante que
des adolescents et jeunes adultes qui ne souffrent pas de maladie chronique. Poort et al. (2017) ont
comparé les AJA atteints d’un cancer avec une population-controle et ont démontré que la
prévalence de la fatigue est deux fois plus élevée chez les AJA malades que chez les AJA ne

souffrant pas d’une maladie chronique.

Tous les articles analysés démontrent que I’intensité de la fatigue, chez les AJA atteints du cancer,
est en lien direct avec le cancer et qu’elle augmente durant les traitements (Ameringer et al., 2013,
Daniel et al., 2013, Erickson et al., 2010, Erickson et al., 2011, Gibson et al., 2005 & Poort et al.,
2017). La moitié des études démontrent également que la fatigue est dépendante du cycle de
chimiothérapie (Ameringer et al., 2013, Erickson et al., 2010 & Erickson et al., 2011). Selon
Erickson et al. (2010), I’intensité de la fatigue augmente les deux premiers jours qui suivent la
chimiothérapie et diminue par la suite pour les cycles de 3 a 4 semaines. Ces auteurs montrent aussi
que lors de cycle répétés chaque semaine, I’intensité de la fatigue varie d’un niveau modéré a élevé
sans s’atténuer. Ces résultats coincident avec 1’étude menée par Ameringer et al. (2013), qui établit
gue la fatigue a une trajectoire variable au cours du cycle de chimiothérapie et se trouve étre plus
importante au début du cycle, lorsque les adolescents et les jeunes adultes sont hospitalisés pour
recevoir leur chimiothérapie. L’étude d’Erickson et al. (2011) décrit un niveau élevé de fatigue au
cours de la deuxiéme semaine du cycle de chimiothérapie. Selon Gibson et al. (2005), la fatigue est
dépendante de |’étape et de I’intensité des traitements et elle est plus importante les jours qui suivent
la thérapie. Trois études démontrent que la fatigue varie au cours du cycle de chimiothérapie, mais
qu’elle est présente du début a la fin du cycle (Ameringer et al., 2013, Erickson et al., 2010 & Gibson
et al., 2005).

Deux articles mettent en évidence que les adolescents atteints du cancer expérimentent une fatigue
importante dans tous les domaines investigués par 1’étude (fatigue générale, fatigue physique,

troubles du sommeil) a I’exception de la fatigue cognitive (Daniel et al., 2013 & Erickson et al.,

35



2011). Selon Erickson et al. (2010), différents facteurs influencent le niveau de fatigue et d’énergie
des adolescents : recevoir une chimiothérapie le matin, se rendre souvent aux toilettes, étre
incapable de manger avant les traitements et simplement recevoir la chimiothérapie. De plus, ils
mettent en avant que les adolescents associent I’augmentation de 1‘intensité de la fatigue mentale a
I’ennui ou I’inactivité (Gibson et al, 2005). L’étude d’Erickson et al. (2010) met en avant que
certains adolescents attribuent 1’augmentation de la fatigue physique a la suractivité physique,

sociale ou cognitive.

Selon Gibson et al. (2005), les troubles du sommeil sont communs & tous les participants de leur
étude. Ils se présentent sous forme de difficultés a s’endormir provoqués par I’inquiétude Vis-a-vis
de leur situation, un inconfort ou le besoin fréquent d’uriner. Erickson et al. (2011) rejoignent
Gibson et al. (2005) sur le fait que les adolescents atteints de cancer ne se sentent pas reposés durant
la journée (fatigue diurne) et qu’ils ont I’impression que leur qualité de sommeil est en baisse.
L’article d’Erickson et al. (2011) a montré que la fatigue est associée a une diminution de la qualité
du sommeil, avec la présence de cauchemars et de réveils nocturnes. Selon Ameringer et al. (2013),
les problémes de sommeil font partie des trois symptdmes dont la trajectoire varie de maniere
significative au cours du cycle de traitement. Les adolescents mettent en place différentes stratégies
pour essayer de soulager leur fatigue, comme par exemple des bains aux herbes, de 1’aromathérapie

ou la consommation de boissons énergétiques (Gibson et al., 2005).

La moitié des études met en évidence que la fatigue est associée a une diminution de la qualité de
vie chez les adolescents et les jeunes adultes atteints du cancer (Daniel et al., 2013, Erickson et al.,
2011 & Poort et al., 2017). La fatigue sévere chez les adolescents et les jeunes adultes atteints du
cancer diminue leur qualité de vie de maniére significative (Poort et al., 2017). lls relévent que la
fatigue a une influence sur plusieurs domaines relevant du bien-étre psychosocial : la fatigue est
notamment associée a une pauvre qualité de vie, une dépression, une diminution des émotions
positives et une augmentation des émotions négatives ainsi qu’une tendance au désengagement.
Selon Erickson et al. (2011), la fatigue est associée a une diminution de la qualité du sommeil et de
la qualité de vie chez les adolescents, encore plus d’un point de vue physique que psychologique.
Lorsque la fatigue atteint son pic, les participants se plaignent plus de symptémes physiques liés au
cancer tels que des douleurs (incluant des douleurs au dos), des maux de téte et une bouche endolorie
(Erickson et al., 2010). Fiévre, rhume et essoufflement viennent également perturber les activités
quotidiennes de certains patients (Erickson et al., 2011). Selon Gibson et al. (2005), le fait de manger
aide les adolescents a soulager leur fatigue. Ainsi, le plaisir de bien manger les aide a se sentir

normaux et contribue & augmenter leur qualité de vie.
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Tous les auteurs s’accordent a dire qu’il y a une corrélation entre la fatigue et 1’état psycho-social
(Ameringer et al., 2013, Daniel et al., 2013, Erickson et al., 2010, Erickson et al., 2011, Gibson et
al., 2005 & Poort et al., 2017). L’étude d’Ameringer et al. (2013) met en lumiere 1’anxiété et le
stress que peuvent ressentir les adolescents. Cette anxiété est parfois en lien avec 1’anticipation de
la chimiothérapie, mais plus de la moitié des adolescents de 1’étude présentait de I’anxiété a
n’importe quel moment du traitement. Pour les adolescents qui ont participé a I’étude d’Erickson et
al. (2010), la fatigue a des effets négatifs sur leur humeur : ils sont plus irritables, agacés, contrariés
et malheureux. Ils ressentent aussi de la culpabilité de faire du mal aux personnes qu’ils aiment
(Gibson et al., 2005) ou de devoir annuler des rendez-vous avec des amis & cause de la fatigue
(Erickson et al., 2010). De la frustration vient s’ajouter a la culpabilité car il n’est plus possible,
pour certains, de faire des activités normales ou de ne pas dépendre de leur famille pour certaines
activités (Gibson et al., 2005). L’exclusion sociale est souvent présente durant la phase de traitement
du cancer (Gibson et al., 2005). Plusieurs adolescents ont trouvé du réconfort dans le fait de manger
avec des amis et réussissent a réduire leur fatigue en étant actifs et en pratiquant une activité
physique (Erickson et al., 2010). Le fait de pouvoir parler a leurs amis ou a leur famille les aide a
réduire la fatigue mentale et a se détourner de leurs inquiétudes (Gibson et al., 2005). Pour les
participants de 1’étude de Gibson et al. (2005), il est difficile se projeter dans I’avenir car ils se
sentent confus et ressentent de 1’appréhension concernant les traitements et le caractére imprévisible

de la vie.

Selon Erickson et al. (2010), les adolescents atteints du cancer mettent en place des stratégies en
fonction de leur niveau de fatigue. Lorsque la fatigue est importante, ils adaptent leurs activités
habituelles en pratiquant des activités plus tranquilles telles que lire, regarder la télévision ou jouer
a des jeux vidéo. Lorsque le niveau de fatigue est faible et qu’ils ont davantage d’énergie, ils
pratiquent des activités dites normales comme aller a 1’école, pratiquer des activité sportives ou
extra-scolaires, de la danse ou un travail a temps partiel. L’étude de Gibson et al. (2005) met en
avant également que le fait de ralentir le rythme de vie, choisir des sujets plus relaxants a I’école ou
pratiquer une activité telle que lire un livre plutdt que regarder la télévision permet de diminuer la
fatigue liée au cancer des adolescents. La fatigue des adolescents s’atténue également lorsqu’ils font
une sieste ou une pause, lorsqu’ils sont plus actifs et pratiquent de I’exercice ou qu’ils mangent avec

des amis (Erickson et al., 2010).

37



8. Discussion

Dans ce chapitre, nous exposons dans un premier temps une mise en perspective des résultats avec
la problématique, puis avec le cadre de référence. Nous abordons par la suite les limites
méthodologiques du travail et du caractére généralisable des résultats.

8.1 Mise en perspective de la problématique avec la recension des écrits

Comme mentionné dans la problématique, la fatigue est le symptdme le plus commun aux personnes
atteintes du cancer. En effet, nos recherches ont démontré que les adolescents atteints d’un cancer
expérimentent une fatigue plus importante et incomparable a celle vécue par les sujets sans maladie
chronique (Daniel et al., 2013). La population cible étudiée, les adolescents et les jeunes adultes, est
d’avantage touchée par le symptome de la fatigue que les adultes atteints du cancer (Poort et al.,
2017). Les AJA franchissent une étape-clé dans leur développement et font face a des défis
supplémentaires. L’expérience de la fatigue liée au cancer interfére avec leurs habitudes
quotidiennes. Toutefois, nous avons pu constater, a travers notre revue de la littérature, qu’il y a peu
d’interventions infirmiéres qui sont mises en place. L’infirmiére est une ressource importante pour
les patients ; une réflexion s’impose donc sur I’implication des infirmiéres en oncologie auprés des

AJA et sur leur role dans la prise en charge de ce symptome.

Nous avons vu dans la problématique que la fatigue a des répercussions physiques, affectives et
cognitives ainsi que sur la qualité de vie des AJA. Poort et al., (2017) et Gibson et al. (2005) vont
dans ce sens en montrant que la fatigue influence de maniére considérable la qualité de vie des AJA
atteints du cancer et cela a différents égards (dépression, augmentation des émotions négatives, etc.).
Les AJA sous traitement ont des rendez-vous réguliers en lien avec le cancer qui impactent leur
guotidien sur le plan psychologique et social en induisant des absences scolaires, des restrictions au
niveau des activités physiques et ’interruption des activités quotidiennes. Gibson et al. (2005)
mettent en avant que les adolescents passent par diverses phases au cours de la maladie : une perte
de la routine, une « dénormalisation » de la vie quotidienne et une altération des perspectives de
vie. La qualité de vie est sévérement impactée par I’expérience du cancer et notamment par la fatigue
vécue lors des traitements. Selon Erickson et al. (2011), les AJA souffrent de problémes de sommeil
et de repos. La fatigue a donc des répercussions considérables sur la qualité de vie des adolescents
et des jeunes adultes, sur leur développement et dans leurs habitudes de vie. 1l est du role infirmier
d’accompagner les AJA et de les aider a franchir les étapes développementales. Les adolescents
mettent en place des stratégies pour faire face a la fatigue qui s’averent étre parfois inefficaces ou
temporaires (Gibson et al., 2005). La fatigue peut étre influencée par un manque d’activité, mais

également une suractivité. L infirmicre se doit d’évaluer les stratégies qui sont mises en place par
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les adolescents et jeunes adultes et de les aider a trouver des stratégies alternatives qui seraient plus

efficaces.

Pour répondre a la question de recherche : « La fatigue chez les adolescents et jeunes adultes atteints
de cancer : quelle prise en charge infirmiére pendant le traitement ? » : les publications que nous
avons recensées se positionnent toutes, apreés avoir démontré I’importance et 1’intensité du
symptéme de la fatigue, en faveur d’une prise en charge infirmiére spécifique et ciblé des AJA
atteints du cancer et en traitement. Les différents auteurs démontrent en effet que le symptéme de
la fatigue est peu pris en charge par les soignants et que peu de recherches ont recenseé et évalué les
différentes stratégies a mettre en place. Les différents auteurs proposent toutefois des pistes pour

une prise en charge de cette fatigue.

Ameringer et al. (2013) et Erickson et al. (2010) donnent un éclairage sur la trajectoire de la fatigue
durant les traitements et mettent en avant que celle-ci augmente dans les jours qui suivent
I’administration du traitement. Sur la base de ces résultats, ils démontrent que I’intervention
infirmiére devrait avoir lieu pendant cette période. Il revient aux infirmiéres et aux infirmiers
d’évaluer réguliérement la fatigue et les stratégies mises en place par les AJA pour faire face a cette
fatigue. Ameringer et al. (2013), mettent en avant que les infirmiéres et infirmiers doivent intervenir
également les jours qui précédent la chimiothérapie. Erickson et al. (2011) expliquent que, étant des
symptémes communs tout au long du traitement du cancer, mais spécialement lors de la semaine de
I’administration de la chimiothérapie, la fatigue et les troubles du sommeil devraient faire partie des
évaluations journalieres. La fatigue sévére peut étre évaluée avec une échelle numérique
recommandé par les NCCN guidelines. L’enseignement thérapeutique fait également partie du role
infirmier (Matheson et al., 2016). Ainsi, les infirmiéres et les infirmiers devraient informer et
éduquer les patients quant aux stratégies pour conserver leur énergie et réduire leur fatigue : par
exemple, activité physique adaptée, activités relaxantes, alimentation saine et équilibrée, maintien

d’activités sociales et cognitives.

D’apreés Erickson et al. (2011), I’outil BEARS, qui comprend des questions qui évaluent 5 domaines
principaux du sommeil, peut étre utilisé par les infirmiéres et les infirmiers pour évaluer les
problémes de sommeil en lien avec la fatigue du cancer et les traitements. Le B correspond aux
problemes liés au coucher, le E pour le sommeil diurne excessif, le A pour les réveils nocturnes, le
R pour la régularité du sommeil et le S pour les troubles respiratoires liés au sommeil. Des
ressources sont disponibles sur le site de The Oncology Nursing Society pour des interventions qui
ont été évaluées pour soulager la fatigue chez les adultes. Ces interventions incluent une variété de
thérapies cognitivo-comportementales, de la psychoéducation, des informations sur la conservation
de I’énergie et sur I’exercice. Ces interventions ne sont pas plus expliquées dans 1’étude et elles

n’ont pas encore été testées sur les AJA.
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La mise en évidence et 1’évaluation de différents facteurs pouvant intensifier la fatigue liée au cancer
(douleur, troubles du sommeil, mauvaise alimentation, détresse émotionnelle) releve également du
role infirmier (Piper et al., 2008). Méme si peu de recherches scientifiques ont porté sur les
interventions infirmieres autour de la fatigue liée au cancer chez les AJA, plusieurs pistes tout a fait
intéressantes et productives d’interventions infirmiéres ont été¢ évoquées dans les articles analysés.
Selon les auteurs, elles permettraient de réduire la fatigue et d’augmenter la qualité de vie des AJA

atteints d’un cancer.

Pour Gibson et al. (2005), les interventions que les infirmiéres vont mettre en place se basent sur
divers critéres. Il faut qu’elles investiguent les ressources des AJA, leurs objectifs futurs, leurs
attentes personnelles et leurs besoins individuels. Des stratégies pourront ensuite étre développées
avec eux afin qu’ils puissent continuer de se rendre a I’école, maintenir leurs relations avec des amis
(selon leurs envies) et conserver leur réseau de soutien existant. L’infirmiére peut aider les patients
en faisant un planning des activités. Il peut étre bénéfique de planifier un temps de repos avant une
sortie ou avant de faire un soin par exemple (Gibson et al., 2005). Certains adolescents de 1’étude
de Gibson et al. (2005) ont également rapporté que les transfusions sanguines les aident beaucoup a

se sentir moins fatigués.

Selon Erickson et al. (2010), les professionnels de la santé doivent mettre en place des interventions
pour prévenir et gérer le symptdme de la fatigue. Ainsi, ces auteurs recommandent de maintenir une
activité optimale et de faire de I’exercice durant la chimiothérapie, ce qui permet de réduire I’impact
des symptdmes physiques de la fatigue et d’améliorer le bien-&tre émotionnel des adolescents. Selon
Daniel et al. (2013), certaines interventions pour la gestion de la fatigue peuvent étre mises en place.
Ces interventions incluent de I’exercice physique et des interventions cognitivo-comportementales.
Elles ont démontré un impact faible mais significatif sur la diminution de la fatigue chez les patients

en oncologie adulte.

Selon Ameringer et al. (2013), le stress et I’anxiété peuvent étre des éléments influengant
I’expérience des symptomes liés au cancer et a ses traitements. Les infirmiéres peuvent aider les
adolescents a réduire le stress et I’anxiété en les préparant émotionnellement et physiquement a la

chimiothérapie et a ses symptdmes associés.

Tous les articles analysés arrivent a une conclusion similaire et mettent en avant le fait que peu
d’interventions ont été testées chez les AJA. La liste n’est donc pas encore trés fournie a ce jour.
Des études supplémentaires doivent étre réalisées pour avoir du recul sur les stratégies et les

interventions visant a soutenir les AJA a combattre la fatigue.
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8.2 Mise en perspective des principaux résultats avec le cadre de référence

Le cancer requiert une prise en charge sur le long terme et celle-ci doit inclure les besoins et les
objectifs a court et a long terme du patient et de sa famille. Il a été démontré par 1’étude de McCorkle
etal. (2011) que lorsque le patient est inclus dans la prise en soins et qu’il acquiert des connaissances
pour pouvoir gérer sa maladie dite chronique, des améliorations sont percues sur les symptdmes liés
au cancer, tels que la fatigue, les douleurs et les nausées. L’empowerment peut donc permettre aux
personnes atteintes de maladie chronique d’améliorer leur qualité de vie. Il a par ailleurs été
démontré que 1’auto-gestion, qui est analysée dans cette étude, améliore la lutte contre la maladie
(McCorkle et al. 2011).

C’est pour cela que la théorie d’auto-soins d’Orem a été retenue dans ce travail. L’infirmiére en
oncologie peut, en travaillant en partenariat avec le patient, lui donner des outils et des ressources
qui vont lui permettre, dans une certaine mesure, de se soigner lui-méme afin d’améliorer de fagon
significative les symptdmes liés au cancer. Elle va I’aider a combler un déficit d’auto-soins ou
renforcer certaines stratégies qu’il aurait déja mises en place pour contrer la fatigue. Sur la base de
la théorie d’Orem, il reléve du rdle infirmier d’évaluer les ressources et les capacités d’auto-soins
de chaque adolescent et jeune adulte. Ameringer et al. (2013) expliguent que les adolescents ne sont
pas toujours préts et ne veulent pas forcément apprendre a gérer leur maladie. Les différents auteurs
cherchent alors a identifier I’instant le plus propice ou les patients seraient le plus enclins a recevoir
des informations. La capacité d’auto-soins va permettre d’agir sur la fatigue liée au cancer et ses
traitements. Le déficit d’auto-soins n’induit pas en lui-méme la fatigue mais peut empécher une
diminution de celle-ci. Erickson et al. (2010) utilisent un cadre conceptuel pouvant étre comparé a
celui d’Orem. 1l s’agit de la perspective développementale qui conduit a considérer que I’expérience
de fatigue chez les adolescents résulte d'une interaction dynamique entre des facteurs individuels,
sociaux et environnementaux dans le contexte de cette période de développement unique. Cette
perspective reconnait les différentes influences sur la personne au fil du temps et tient compte de

I'évolution des capacités de la personne.

Ces patients sont particulierement vulnérables a la fatigue car ils se situent dans une phase de
développement exigeante (formation, entrée dans le monde professionnel, activités sociales,
autonomisation et indépendance) et génératrice de fatigue. Le cancer vient encore renforcer cette
fatigue, retarde certains projets et limite certaines activités. Mais ils sont également dotés de
ressources (réseau familial, amical et social) qu’il s’agit de mobiliser. La prise en charge doit donc
se baser sur un partenariat et une collaboration avec les AJA atteints de cancer, qui sont capables
d’apprendre et de prendre en main leur santé. De plus, le cancer est une maladie chronique qui ne

nécessite pas toujours une hospitalisation journaliére. Les adolescents et jeunes adultes se retrouvent
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hors du contexte hospitalier sans personnel soignant a leur disposition. Il est donc primordial qu’ils
s’autonomisent et deviennent des partenaires de soins afin de pouvoir gérer les symptdmes tels que
la fatigue et vivre au mieux leur quotidien avec le cancer. Sur la base de la théorie d’Orem, le role

infirmier sera principalement dirigé sur un role de soutien, de guidance et de formation.

Durant la maladie, la fatigue et les troubles du sommeil sont omniprésents. Cela implique pour
I’infirmiére d’effectuer des évaluations quotidiennes surtout au moment de la chimiothérapie ou la
manifestation des symptémes est particulierement forte (Erickson et al., 2010 ; Erickson et al.,
2011). Les adolescents de la méme étude mettent en avant que, comparativement au cancer en tant
que tel, la chimiothérapie exacerbe les symptdmes. Ameringer et al. (2013) insistent sur le fait que
la surveillance des différents symptdmes lors de 1’administration de la chimiothérapie est
primordiale, mais qu’il est également treés important que les infirmiéres surveillent de plus pres les

symptomes avant et aprés 1’administration du traitement.

La recension de la littérature a permis de souligner le manque d’études sur le phénoméne de la
fatigue chez les adolescents et jeunes adultes ainsi que le manque d’interventions ciblées sur ce
symptdme. Des interventions ont été mises en place pour les adultes mais elles n’ont pas été évaluées
sur les AJA. 1l s’agit de recommandations pour la conservation, la relaxation, la distraction cognitive
et le maintien optimal d’une activité durant la chimiothérapie. Il n’y a cependant pas encore de

recherches qui ont étudié I’efficacité de ces interventions sur les AJA.

8.3 Identifier les limites méthodologiques du travail

Ce sous-chapitre expose plusieurs limites non négligeables lors de 1’élaboration de ce Travail de

Bachelor.

8.3.1 Limites générales

La recension de six articles ne recouvre pas la totalité des écrits traitant de la problématique. La
recherche d’articles a montré qu’il y avait peu d’études concernant la fatigue chez AJA atteints d’un
cancer. En effet, cette population est souvent étudiée avec des enfants ou des adultes, et non de
maniére isolée. Par ailleurs, il mangue encore aujourd’hui des recensions sur la prise en charge des
adolescents et des jeunes adultes dans les soins et leurs besoins spécifiques. Alors qu’au départ nous
voulions nous focaliser sur la population des jeunes adultes, nous avons di élargir la tranche d’age
(12 a 35 ans) de notre population en introduisant les adolescents pour avoir suffisamment de
publications. Ce faible nombre de publications justifie également le fait que nous ayons inclus un

article datant de 2005. 11 était d’ailleurs un des seuls articles qui se penchait sur I’expérience de la
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fatigue d’un point de vue phénoménologique et donnait un éclairage qualitatif particuliérement riche

et pertinent.

8.3.2 Limites des articles

La premiere limite de notre recension est liée au ratio entre articles qualitatifs et quantitatifs. Parmi
les six articles scientifiques sélectionnés, quatre sont quantitatifs, un article est qualitatif et un
dernier se base sur une méthode mixte. Par rapport a la problématique et la question de recherche,
il aurait été intéressant d’avoir davantage de recherches qualitatives afin d’explorer le vécu et
I’expérience de la fatigue liée au cancer chez les AJA et d’en savoir plus sur les stratégies mises en
place par les AJA et les professionnels de la santé. Toutes les études recensées démontrent une
crédibilité suffisante méme si la plupart des articles quantitatifs se basent sur des échantillons de
taille réduite. La plupart des auteurs reléve le biais de désirabilité dans leur recherche ; en effet, dans
la plupart des protocoles, les chercheurs ont d’abord créé des liens avec les patients afin d’instaurer
un climat de confiance et d’augmenter les chances de participation a la recherche. Relevons
également les limites liées a la diversité des types de cancer, des traitements, des cycles de traitement
et des modes d’administration des traitements (ambulatoire ou hospitalisation) dans les échantillons

analyseés.

Malgré ces biais et cette diversité, les études analysées arrivent toutes a une conclusion commune,
celle de la nécessité de développer des interventions infirmieres et d’évaluer leur impact sur la
fatigue chez les AJA. Cette conclusion confirme la pertinence de notre question de recherche et de
son intérét pour la prise en charge oncologique des AJA. De fait, il n’y a que peu d’informations

sur le rdle infirmier en oncologie (Poort et al., 2017).

De plus, lors de la recherche d’articles, il n’y a pas eu d’étude élaborée sur la théorie de 1’auto-soin

d’Orem qui aurait pu mettre en lumiére la prise en soins de cette population.

8.4 Caractere généralisable des résultats

Ce sous-chapitre traite des caractéres généralisables des résultats et de leur possibilité de transfert

dans la pratique.

Les études analysées dans le cadre de ce travail ont été menées dans des pays industrialisés (Etats-
Unis, Pays-Bas, Royaume-Unis). Elles aboutissent aux mémes conclusions. Elles confirment tout
d’abord que la fatigue est un symptdme a part entiére, au méme titre que tous les autres symptémes
liés au cancer (les nausées, les douleurs, troubles de 1’appétit). La fatigue est, pour la plupart des

adolescents et des jeunes adultes atteints d’un cancer, exacerbée par les traitements anticancéreux,
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impactant ainsi leur qualité de vie et leurs besoins psychosociaux. On en déduit que ces résultats

peuvent étre généralisés a la plupart des pays industrialisés, autrement dit a I’Europe et a la Suisse.

La fatigue est un phénomeéne commun et ressenti par chaque individu, a des intensités différentes et
influencé par des situations de vie, des activités physiques ou des maladies chroniques. On peut
donc en déduire que ce phénomene est généralisable a un spectre plus large que le cancer et que les
interventions qui seront mises en place pour la gestion de la fatigue liée au cancer, pourront
également étre bénéfiques a des patients dans d’autres contextes comme celui des maladies

chroniques ou dont la fatigue serait induite par d’autres traitements que la chimiothérapie.

Au vu de I’augmentation du nombre de cancers chez les AJA (Erickson et al. 2011) et de la
vulnérabilité de cette population a ce symptdme, les professionnels de la santé se doivent de
I’investiguer a I’aide de différentes échelles, questionnaires et de soutenir les patients pour diminuer
cette fatigue qui fluctue au cours des traitements, tout en veillant a son impact psycho-social (risque

de dépression notamment).

Plusieurs études ont montré que la fatigue liée au cancer est aussi le symptéme le plus commun chez
les enfants et les adultes (Poort et al., 2017). Les AJA sont plus sujets a cette fatigue que les enfants,
les adultes et les personnes agées, mais ces derniers la ressentent également. On peut ainsi imaginer
que les stratégies infirmiéres développées pour soutenir les AJA soient, dans une certaine mesure,

transférables a d’autres populations.

En ce qui concerne le seul article purement qualitatif, celui de Gibson et al. (2005), il donne des
indications précises et approfondies sur I’expérience de la fatigue. La qualité des témoignages qui
ont été recueillis selon un protocole d’entretien relativement strict nous améne a penser que les
résultats de cette étude, et notamment le caractére envahissant et omniprésent de la fatigue, est
généralisable a la population d’AJA. Ceci d’autant plus que les AJA interviewés souffrent de
différents cancers avec des options de traitements également différents. Malgré cela, six grands
thémes ressortent et sont communs a tous les interviewés : la fatigue ; les affects psychologiques ;
ce qui permet de retrouver une normalité ; la fagon dont la vie est affectée ; les changements
occasionnés et les perspectives de vie altérées. Il est également possible de mettre en lien les
différents témoignages de I’é¢tude de Gibson et al. (2005) avec les deux formes de fatigue. Les AJA
expérimentent la fatigue de maniere différente, pour la forme dite de Montagne Russe, la fatigue est
a son point culminant les deux premiers jours qui suivent I’administration de la chimiothérapie et
diminue progressivement en passant par des petites montées jusqu’au prochain cycle de
chimiothérapie. La forme de fatigue dite de Yoyo varie d’un niveau modéré a élevé tout au long du

cycle (Erickson et al., 2010). Les résultats de 1’étude de Gibson et al. (2005) regroupent des
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expériences de fatigue par les AJA trés hétérogénes, ce qui permet d’affirmer que ces résultats

peuvent étre généralisés a une population plus large.

8.5 Recommandation pour la pratique infirmiere

Toutes les études mettent en évidence que la fatigue est un symptdme a investiguer et a traiter au
méme titre que d’autres symptomes liés au cancer et ses traitements. Les auteurs se positionnent
également en faveur d’une meilleure compréhension de ce symptdéme vécu par les AJA atteints d’un
cancer (Ameringer et al., 2013, Daniel et al., 2013, Erickson et al., 2010, Erickson et al., 2011,
Gibson et al., 2005 & Poort et al., 2017). « La fatigue fait partie intégrante de lI'expérience globale
du cancer, ou le sens, la perception et I'expérience réelle sont interconnectés » [Traduction libre]
(Gibson et al., 2005, p.657). La fatigue, elle-méme influencée par une multitude de facteurs, s’avére
étre un symptdme complexe. Cette derniére peut étre gérée par différentes stratégies a des moments
propices tout en tenant compte des besoins individuels (Erickson et al., 2011). La prise en charge

de cette fatigue doit donc tenir compte des besoins et des attentes du patient.

Prés de la moitié des articles encouragent les infirmiéres a investiguer les ressources psychosociales,
le mode de vie, les attentes et les objectifs personnels des AJA qu’elles prennent en soin (Ameringer
et al., 2013, Erickson et al., 2011 & Poort et al., 2017). Cela permet d’élaborer un tableau avec les
besoins individuels et de guider de maniére optimale les interventions en soins infirmiers (Gibson
etal., 2010).

Les troubles du sommeil augmentent la fatigue et ’outil de mesure BEARS peut étre utilisé afin de
mesurer la qualité du sommeil et intervenir en conséquence (Erickson et al. 2010). Les interventions
comme la planification pour favoriser un sommeil réparateur au moment de la chimiothérapie
peuvent avoir des bénéfices en diminuant la fatigue et les autres troubles psychiques et
psychosociaux (Erickson et al. 2011). D’autres auteurs relévent que les infirmiéres doivent se
montrer vigilantes et étre attentives aux symptomes présents chez les AJA tout au long de la prise
en soin. Mais elles peuvent également intervenir sur la gestion de ces symptémes en préparant les
patients au moment ou ils vont recevoir leur traitement anticancéreux. C’est-a-dire en les informant
des éventuels effets secondaires qu’ils pourraient ressentir et des stratégies qu’ils peuvent mettre en

place pour y pallier (Ameringer et al., 2013 ; Erickson et al., 2011 ; Erickson et al., 2010).

45



9. Conclusion

Cette revue de la littérature a permis de mettre en avant I’importance du role infirmier dans la prise
en charge de la fatigue chez les adolescents et les jeunes adultes atteints du cancer et de fournir
quelques pistes sur les interventions qui peuvent étre mises en place durant les traitements. Elle
démontre que les AJA expérimentent une fatigue importante et spécifique a leur tranche d’age et
qu’elle impacte de maniere considérable leur développement et leur qualité de vie autant d’un point
de vue physique que psychosocial. La discipline infirmiére a un réle important d’éducation, de
conseil et d’accompagnement personnalisé auprés des patients en évaluant leurs besoins et en
développant des interventions infirmiéres spécifiques et personnalisées. Un systeme de soins et des
modes d’assistance peuvent étre mis en place pour individualiser les soins et les rendre optimaux.
Ce travail a permis de proposer quelgues interventions infirmiéres pouvant étre mises en place. La
liste de ces interventions n’est toutefois pas exhaustive et I’efficacité des différentes interventions

doit étre évaluée.

Ce travail nous a permis de développer des compétences dans le processus de recherche scientifique,
en mobilisant des connaissances acquises lors de notre formation. Il nous a également permis
d’approfondir nos connaissances sur la thématique du cancer et de la prise en charge du symptdome

de la fatigue chez une population cible.

Au cours de ce travail, nous avons également rencontré certaines difficultés. Suite au changement
de directrice pour ce travail, nous avons modifié notre théme de recherche ainsi que notre
problématique. Ce retour & la phase initiale du Travail de Bachelor s’est avéré bénéfique et nous a
permis de mieux cibler notre sujet et notre question de recherche. Des difficultés ont également été
rencontrées lors de la recherche des articles scientifiques sur les bases de données. En effet,
souhaitant d’abord travailler sur la population des jeunes adultes, nous ne trouvions pas
suffisamment de publications ciblées sur notre population. Nous avons donc élargi la population
cible aux adolescents ce qui nous a permis de trouver des articles plus pertinents pour une population

ayant des besoins similaires.

Gréace a la revue de littérature, nous avons pu développer notre regard critique en analysant des
articles scientifiques. Cela nous a également permis de construire notre identité professionnelle en
confirmant I’importance du réle de I’infirmiére dans la prise en charge oncologique. Nous pourrons,
grace a ce travail, adopter une position professionnelle et mettre en place certaines interventions

pour améliorer la prise en charge de la FLC chez les AJA notamment.
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12. AnNnexes:

12.1 Analyse critique article 1

Ameringer, S., Elswick, R., Shockey, D. & Dillon, R. (2013). A Pilot Exploration of Symptom
Trajectories in Adolescents With Cancer During Chemotherapy. Cancer Nursing, Vol. 36, No. 1,
pp. 60-71.

Titre

Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et 1a population a I’étude ?

Oui, le titre présente clairement les concepts clés de 1’étude qui sont les symptomes durant le
traitement du cancer par chimiothérapie. La population a 1’étude est également précisée, il s’agit

des adolescents atteints du cancer qui suivent une chimiothérapie.

Concepts clés : Adolescents, Cancer, Chimiothérapie, Stress, Symptoémes

Population : Les adolescents atteints du cancer durant la chimiothérapie

Résumé
Le résumé synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche : probleme, méthode,
résultats et discussion ?

Oui le résumé synthétise clairement les grandes lignes de la recherche.

Le probléme : Les adolescents atteints du cancer expérimentent une multitude de symptdmes liés
aux traitements par chimiothérapie. Les connaissances quant a la trajectoire de ces symptdmes au
cours du cycle de chimiothérapie sont limitées, mais permettraient de développer de nouvelles

approches dans la gestion de ceux-ci.

Les méthodes : Neuf adolescents avec un cancer diagnostiqué depuis au moins 6 mois ont participé
al’étude. Les données ont été récoltées par sondage, examen de dossier et des mesures biologiques
lors des jours 1 et 2 du cycle de chimiothérapie, une semaine apres le début du cycle et au jour 1 du

cycle de chimiothérapie suivant. Ces mesures ont permis d’évaluer la trajectoire des symptomes.

Les résultats : Les symptdmes qui ont une trajectoire qui se modifie de maniere significative chez
les adolescents sont la fatigue, les difficultés a trouver le sommeil et les nausées. La plupart des

adolescents ont rapporté de 1’anxiété a 1’idée de recevoir la chimiothérapie. Des corrélations



significatives ont été mises en avant par les résultats entre I’anxiété anticipée et les nausées, 1’anxiété

et la fatigue ainsi qu’entre le stress et la douleur.

La conclusion : Une multitude de symptomes est expérimentée au cours du cycle de chimiothérapie.
Les trois symptdmes qui ont une trajectoire significative (fatigue, difficulté a dormir, nausées)
doivent pouvoir étre anticipés. Les auteurs recommandent aux cliniciens d’accorder de I’importance
a ces symptdmes au cours du cycle de chimiothérapie, mais également avant que les adolescents

soient admis pour le traitement.

Introduction

Probléme de recherche (voir I’encadré 7.1, p. 128) :

Quel est le probléme ou le sujet de I’étude ? Est-il clairement formulé ?

Oui, le probleme est clairement formulé. Les auteurs montrent que le traitement par chimiothérapie
est identifié comme une cause qui intensifie les symptémes. La chimiothérapie est administrée
fréqguemment par des cycles répétitifs et les symptoémes peuvent avoir une trajectoire similaire au

cours de ces cycles.

Le probleme est-il justifié dans le contexte des connaissances actuelles ?

Oui, car selon les études antérieures, de nombreux symptémes liés aux effets indésirables sont
rapportés par les adolescents atteints du cancer, tels que la douleur, les perturbations du sommeil,
la fatigue, la diminution de 1’appétit ou les nausées. Cependant ni la trajectoire, ni les changements

au cours du temps de ces symptomes n’ont été étudiés.

Le probléme a-t-il une signification particuliere pour la discipline concernée et pour la
discipline infirmiére ?

Oui, car les cycles de chimiothérapies se répétent et qu’il est important pour les cliniciens de
connaitre la trajectoire des symptdmes liés a la chimiothérapie afin de les prévenir et de déterminer
les moments les plus opportuns pour tester des interventions permettant la gestion de ces symptdmes
par les AJA.

Recension des écrits (voir I’encadré 5.1, p.96)

Les travaux de recherche antérieurs sont-ils pertinents et rapportés de fagon critique ?

Oui, les recherches antérieures sont pertinentes et rapportées de facon critique. Les études
antérieures sur les adolescents ont rapporté que ceux-ci expérimentaient une multitude d’effets
indésirables en lien avec le cancer tels que la douleur, les perturbations du sommeil, la fatigue, la

diminution de 1’appétit ou les nausées. Il a été mis en avant également que les adolescents, en



particulier, ne sont pas toujours préts et n’ont pas forcément I’envie d’apprendre comment gérer
leurs symptomes. Quelgues recherches ont étudié la trajectoire des symptdmes chez les adolescents
atteints du cancer, mais différentes méthodologies et mesures ont été utilisées. D’autres études, qui

ont été publiées sur la trajectoire des symptémes, ciblent des enfants.

La recension fournit-elle une synthése de I’état de la question par rapport au probléme de
recherche ?

Oui, les auteurs mettent en avant les résultats des différentes recherches qui ont montré que la
présence des symptomes fluctuait au cours de la chimiothérapie. Cependant, la nature exacte de la

trajectoire d’un cycle a ’autre est encore mal connue.

Les auteurs utilisent également les recommandations des données probantes pour poser leur
question de recherche. Celles-ci suggeérent que ’expérience du symptome est influencée par
certaines variables biologiques et comportementales qu’il est important d’inclure dans
I’investigation des symptomes. Selon les études antérieures, ces variables ont une influence sur
I’intensité des symptomes. Mais cette relation n’a pas encore été étudiée sur des adolescents atteints

de cancer.

Les études montrent-elles la progression des idées ?

Oui, peu d’études se sont concentrées sur 1’amélioration de la gestion des symptomes chez les
adolescents atteints du cancer. Suite aux résultats des différents études, les auteurs souhaitent utiliser
un modele (Modéle de perspective changeante de la maladie chronique) afin d’identifier a quels
moments les interventions sont les plus opportunes pour les adolescents qui suivent une

chimiothérapie. Cela montre une progression des idées.

La recension des écrits s’appuie-t-elle principalement sur des sources primaires ?

Oui, la recension des écrits s appuie sur des ressources primaires.

Cadre de recherche (voir ’encadré 6.1, p.115) / (Définition des concepts p.113 + 497)
Les concepts sont-ils définis sur le plan conceptuel ?
Oui, les concepts sont mis en avant dans I’introduction. Les auteurs énoncent les adolescents et les

symptdmes en lien avec la chimiothérapie.

Le cadre théorique ou conceptuel est-il explicite ou incorporé a a la recension des publications

? Est-il lié au but de I’étude ?



Oui, le cadre de recherche est explicité. Il s’agit du modéle de perspective changeante de la maladie
chronique. Il s’agit d’un modéele qui permet de comprendre I’expérience individuelle du vécu avec
une maladie chronique. Il propose que les individus atteints de maladies chroniques basculent entre
les perspectives de maladie et de bien-étre comme un chemin d’adaptation au sein de la maladie
chronique. Selon ce modéle, ces deux perspectives ne sont pas statiques mais fluctuent lors de la
maladie chronique, soit la maladie est mise en avant, soit le bien-étre. Lorsque le bien-étre est mis
en avant, I’individu réalise ses besoins de se recentrer sur les aspects positifs de sa vie, alors que
lorsque la maladie est mise en avant I’individu se focalise sur la maladie et la maniére dont elle
affecte la personne et sa famille, ainsi que la souffrance et les pertes associées a celle-ci. Cependant,
lorsque la maladie est mise en avant, I’individu va mettre en place des compromis et des stratégies

d’adaptation pour gérer les symptdmes en lien avec sa maladie.

But, questions de recherche (voir ’encadré 8.1, p.144)
Le but est-il énoncé de fagon claire et concise ?
Oui, le but est d’identifier les périodes de souffrances physiques au cours d’un cycle de

chimiothérapie chez les adolescents atteints d’un cancer qui sont au début du traitement.

Les questions de recherche ou hypothéses sont-elles clairement énoncées incluant les variables
clés et la population a I’étude ?

Oui, les auteurs de I’étude cherchent a décrire la trajectoire des symptdmes ainsi que les variables
biologiques et comportementales au cours du cycle de la chimiothérapie. Mais aussi a examiner la
relation entre I’intensité des symptomes et les variables biologiques et comportementales. Les
auteurs sous-entendent qu’il y a une période ou les symptomes sont plus intenses et que connaitre

cette période permettrait d’agir dessus.

Les variables clés indépendantes sont 1’age des adolescents, le sexe et leur diagnostic. Les variables

dépendantes sont I’intensité des symptomes au cours du cycle de chimiothérapie.

Les questions de recherche ou hypothéses reflétent-elles le contenu de la recension des écrits
et découlent-elles logiquement du but ?

Oui, et notamment les recherches probantes qui conseillent d’investiguer I’expérience de ces
symptoémes et leur influence de certaines variables biologiques et comportementales, tel que

I’anxiété, le stress ou la fonction hématologique.

Les questions s’appuient-elles sur des bases philosophiques, sur la méthode de recherche sous-

jacente ou sur le cadre conceptuel ou théorique ?



Oui, elles s’appuient sur les fondements du modéle de perspective changeante de la maladie

chronique.

Les variables reflétent-elles les concepts précisés dans le cadre de recherche ?
Oui, car le cadre de recherche met en avant I’expérience de la maladie par I’individu et les stratégies

d’adaptation pour gérer ces Symptomes.

Méthode

Considérations éthiques (voir ’encadré 9.1, p.161)

Les moyens pris pour sauvegarder les droits et la dignité des participants (respect de la vie
privée, principe de justice et de ’intégration, formulaire de consentement, préoccupation
pour le bien-étre, consentement libre éclairé et continu, comité de recherche) sont-ils adéquats
?

L’institution ou a été réalisée 1’é¢tude a approuvé I’étude. Lors de la rencontre initiale, le personnel
de I’étude a obtenu un consentement libre et éclairé écrit des mineurs et leurs parents, ainsi que des
adolescents ayant déja atteints 1’age de la majorité. Les participants avaient le choix de remplir eux-

mémes les mesures sur un ordinateur ou sur papier.

L’étude a-t-elle été concue de maniére a minimiser les risques et maximiser les bénéfices pour
les participants ?

Oui, car un consentement libre et éclairé a été signé par chaque participant pour minimiser les
risques. Cette étude permettra aux cliniciens de savoir qu’elle est la période du cycle de
chimiothérapie ou les adolescents sont plus a risque d’expérimenter des symptomes gé€nant dans
leur quotidien. Ainsi pour maximiser les bénéfices, cette étude permettra aux cliniciens de proposer
des interventions afin de diminuer le fardeau de ces symptomes et d’améliorer la qualité de vie des

adolescents atteints du cancer.

Population, échantillon et milieu (voir I’encadré 14.3, p.279)

Quelle est 1a méthode d’échantillonnage utilisée pour choisir les participants a I’étude ? Est-
elle appropriée pour I’étude ?

La méthode d’échantillonnage est de type non-probabiliste intentionnelle. Les éléments de la
population ont été choisis sur la base de critéres précis afin qu’ils correspondent a la population

cible de I’étude et que les résultats puissent étre exploitables. Elle est donc appropriée a 1’étude.

La population de I’étude est-elle décrite de facon suffisamment détaillée ? L’échantillon est-il

décrit de maniére suffisamment détaillée ?



Oui, la population a I’étude est les adolescents 4gés de 12 a 20 ans qui ont recu un diagnostic de
cancer depuis plus d’un mois et qui recevaient un second a un sixiéme traitement de chimiothérapie.
Les adolescents ont également été choisis de manicre a ce qu’ils puissent compléter le mois de
chimiothérapie afin de partager leur expérience et puissent faire ressortir les symptémes clés tels

que la fatigue, la douleur et la qualité du sommeil.

Les critéres d’exclusions sont tous les adolescents atteints d’une tumeur cérébrale a cause des
possibles incapacités cognitives. Ainsi que les adolescents ou les parents qui n’étaient pas capables

de lire et écrire I’anglais.

Comment la taille de I’échantillon a-t-elle été déterminée ? Est-elle justifiée sur une base
statistique ?

Non, la taille de 1’échantillon n’a pas été calculée sur une base statistique.

Devis de recherche (voir I’encadré 11.1, p.203)
Quelle est le devis utilisé pour I’étude ? Permet-il d’atteindre le but de I’étude ?
Oui, le devis est de type descriptif longitudinal car I’étude a été conduite au cours d’un mois de

chimiothérapie pour décrire a quelle période du cycle les symptémes sont plus importants.

Le devis fournit-il un moyen d’examiner toutes les questions de recherche ou les hypothéses ?
Oui, car connaitre la période ou les adolescents expérimentent des symptémes plus intenses
permettra par la suite d’agir sur ces symptomes et de proposer aux cliniciens de mettre en place des

interventions qui permettent de diminuer le fardeau vécu par les adolescents.

Mesure des variables et Collecte des données (voir I’encadré 15.1, p. 309 - 340)
Les variables sont-elles définies de maniére opérationnelle ?
Oui, elles sont définies de maniére opérationnelle car les auteurs utilisent des outils spécifiques a

chaque variante (douleur, difficulté a s’endormir, appétit, nausées, fatigue).

Les instruments de mesure sont-ils clairement décrits et appropriés ?

Oui, I’échelle visuelle analogique (EVA) a été utilisée pour la douleur. Les patients devaient évaluer
leur douleur la plus forte sur les 24 derniéres heures sur 1’échelle de 0 (absence de douleur) a 100
(pire douleur insupportable).

L’échelle visuelle analogique (EVA) a également été utilisée pour évaluer les difficultés de sommeil
en demandant aux adolescents sur 1’échelle de 0 (pas de difficulté a s’endormir) a 100 (beaucoup

de difficulté a s’endormir) de quantifier leur difficulté a s’endormir sur les 24 derniéres heures.



De méme, I'appétit a été évalué a 1’aide de 1’échelle visuelle analogique (EVA) sur 1’échelle 0
(appétit normal) a 100 (absence d’appétit) sur les 24 derniéres heures.

L’échelle visuelle analogique (EVA) a aussi été utilisée pour évaluer les nausées, 0 (absence de
nausée) et 100 les pires nausées inimaginables.

Pour la fatigue, les auteurs ont utilisé 1’échelle de la fatigue pour adolescents (FS-A) qui comprend
14 items qui mesurent la fatigue liée au cancer.

Des instruments ont également été utilisés pour mesurer les variables biologiques et
comportementales. L’anxiété générale a été mesurée a 1’aide de I’inventaire de 1’état d’anxiété
caractéristique (State-Trait Anxiety Inventory). Elle regroupe 20 items qui décrivent 1’état
émotionnel de la personne. Ces 20 items évaluent ainsi la prédisposition de la personne a 1’anxiété.
L’anxiété anticipée a été mesurée a I’aide de 1’échelle visuelle analogique (EVA) allant de 0
(absence de souci) a 100 (trés inquiet) afin d’évaluer le degré d’inquiétude des adolescents au cours

du cycle de chimiothérapie.

L’auteur indique-t-il si les instruments ont été créés pour les besoins de I’étude ou s’ils sont
importés ?

Tous les instruments ont été importés pour I’étude.

La fidélité et la validité des outils de mesures sont-elles évaluées ? Les résultats sont-ils
présentés ?

Oui, pour chaque outil, la validité a été mesurée.

Conduite de la recherche (voir I’encadré 16.1, p. 340) (Entretien semi-dirigé p.320)

Les processus de collecte des données est-il décrit clairement ?

Oui, les données ont été collectées a quatre moments clés du cycle de chimiothérapie. Au jour 1 du
cycle (T1), au jour 2 du cycle (T2), a 7 a 10 jours aprés de début du cycle (T3) et au jour 1 du cycle
suivant (T4). Les participants remplissaient pour chaque jour les différents échelles et
questionnaires en considérant chaque symptdme (douleur, difficulté a s’endormir, appétit, nausées,

fatigue et anxiété) dans les 24 derniéres heures.

Analyse et crédibilité des données (voir ’encadré 18.1, p. 379 + p. 377-378)

Les méthodes d’analyse statistique utilisées sont-elles précisées pour répondre a chaque
question ou pour Vérifier chaque hypothese ?

Oui, des statistiques descriptives ont été utilisées pour décrire I’apparition et I’intensité du
symptome. L’analyse de variance simple de mesures aléatoires a effets répétés a été utilisée pour

évaluer la trajectoire de I’intensité des symptdomes au cours du cycle de chimiothérapie. Pour



mesurer la relation entre Pintensité des symptémes et les variables biologiques et
comportementales, la corrélation de Pearson a été utilisée pour toutes les variables. En raison de la
nature pilote de 1’étude, le coefficient alpha a été fixé a 0.05 sans ajustement pour la multiplicité

entre variables.

Résultats

Présentation des résultats (voir ’encadré 21.1, p. 451)

Les résultats sont-ils adéquatement présentés a ’aide de tableaux et de figures ?

Oui, les résultats sont présentés a 1’aide de deux tableaux pour les données démographiques et les
données statistiques et des figures sont utilisees pour les profils des échelles des différents
symptdmes (douleur, sommeil, appétit, nausée, fatigue).

Quelles sont les informations présentées dans les tableaux et les figures ?

Le tableau 1 décrit les données démographiques des neuf participants a 1’étude. Le tableau 2 décrit
les données statistiques telles que la médiane des différentes variables au cours des quatre moments
de récolte de données (T1-T4).

Les figures 1 a 5 décrivent les profils des différentes variables (douleur, sommeil, appétit, nausée,
fatigue) et I’intensité (EVA 0-100) de ces symptdmes au cours du cycle de chimiothérapie au quatre
moments étudiés (T1-T4). Ony trouve les données de chaque participant (SID 1-10) et le diagnostic
des participants.

Les résultats sont-ils significatifs d’un point de vue statistique et clinique ?

Les résultats sont significatifs pour la trajectoire de 3 symptomes ; la fatigue (P = 0.003), les
difficultés a s’endormir (P = 0.032) et des nausées (P = 0.04). L’appétit (P = 0.09) et la douleur (P
=0.71) n’ont pas montré de résultat significatif du point de vue statistique. Pour les symptomes qui
ont un résultat significatif, cela signifie qu’il existe des différentes significatives entre les instants

ou I’intensité moyenne des symptomes a été évaluée.

Discussion

Interprétation des résultats (voir ’encadré 21.1, p. 451) et Conséquences et recommandations
(voir I’encadré 21.1, p. 451)

Les résultats sont-ils interprétés en fonction du cadre de recherche et pour chacune des
guestions ou hypotheses ?

Les résultats sont interprétés en fonction des différents concepts (fatigue, difficulté a s’endormir,

nausée, appétit, douleur), des relations entre les symptomes et les variables biologiques et



comportementales. Le cadre de recherche est utilisé pour mettre en avant et comprendre
I’expérience individuelle des symptomes vécus par les adolescents. Les auteurs interprétent les
résultats afin de répondre a la question de recherche car ils identifient les périodes clés ou les
adolescents souffrent de symptomes physiques au cours du cycle de chimiothérapie ; par exemple

des nausées plus importantes au jour 2 du cycle (T2).

Les résultats concordent-ils avec les études antérieures meneées sur le sujet ?

Oui, les symptdmes qui ont démontré des résultats significatifs tels que la fatigue, les difficultés a
dormir et les nausées concordent avec les resultats des études antérieures. La fatigue est plus
importante au deuxiéme jour de cycle (T2), ce qui concordent avec les études antérieures qui mettent
en avant que la contribution de 1’hospitalisation dans I’augmentation de I’intensité de la fatigue.
Pour les problémes de sommeil, tous les participants ont expérimenté des difficultés a s’endormir
au premier jour du cycle (T1). Ce qui correspond aux résultats des études antérieurs qui mettent en
avant que 1’environnement hospitalier perturbe le sommeil des patients notamment par la présence
de bruits continus. De méme, la fatigue et les perturbations du sommeil ont été reportées par tous
les participants au début du cycle (T1 et T2), ce qui est similaire pour d’autres études sur les
adolescents atteints du cancer au premiers jours du cycle. Les nausées ont montré un niveau

d’intensité plus élevée au deuxieme jour du cycle (T2), ce qui concorde avec les résultats antérieurs.

Les résultats qui concernent I’appétit et la douleur ne sont pas significatifs pour 1’étude car ils n’ont
pas montré de changement au cours du cycle. Cependant, une diminution de 1’appétit a pu étre
remarquée et cela coincide avec les études antérieures. Idem pour la douleur qui n’a pas de

trajectoire spécifique, mais qui est reliée aux traitements et aux effets indésirables.

Concernant les variables biologiques et comportementales, une corrélation a été mise en avant entre
I’anxiété anticipée et les nausées au premier jour du cycle (T1). Ainsi un niveau élevé d’anxiété est
associé a un niveau important de nausées, de méme pour une étude antérieure. Il n’y a pas de relation
significative entre la trajectoire de I’alpha-amylase, celle de la fonction hématologique et certains

symptdmes au cours de 1’étude.

Les limites de I’étude ont-elles été établies ?

Oui, les limites de 1’étude ont été établies. D’abord, I’échantillon est de petite taille ce qui rend
I’interprétation des changements au cours du temps limitée. L’échantillon est également trop
hétérogene au niveau des types de cancer. Le fait d’avoir inclus uniquement des adolescents qui
sont dans leurs 6 premiers cycles de chimiothérapie limite également les possibilités de

généralisation. Cependant, les auteurs estiment que comprendre 1I’expérience du symptdme dans la



phase du diagnostic du cancer est importante pour déterminer si des approches plus agressives de

gestion des symptomes sont nécessaires a ce moment critique.

Les conclusions découlent-elles logiquement des résultats ?

Oui, car les résultats de 1’étude révelent que plusieurs symptdmes ont une trajectoire particuliére au
cours du cycle de chimiothérapie. Ainsi la fatigue, les difficultés d’endormissement et les nausées
ont montré une trajectoire similaire chez les participants et permettent d’identifier les moments au

cours du cycle ou il est possible d’intervenir.

Quelles sont les conséquences des résultats de I’étude pour la discipline ou la pratique clinique
?

Du fait que les cycles de chimiothérapie se répétent, cette étude permet de guider les infirmiéres sur
les moments clés ou se manifestent les symptdmes physiques chez les adolescents atteints du cancer.
Ainsi, elles doivent se montrer vigilantes et mettre en place des interventions afin de gérer ces
symptomes en particulier lors de I’administration de la chimiothérapie qui s’aveére étre une période
plus critique. Les auteurs suggerent d’ailleurs aux infirmiéres d’intervenir avant méme
I’administration de la chimiothérapie. Les stress et I’anxiété peuvent également avoir une influence
sur la trajectoire de ces symptomes, c’est pourquoi I’infirmiére peut également aider les adolescents
a diminuer le stress et 1’anxiété en les préparant émotionnellement et physiquement a la

chimiothérapie et aux symptomes associées.

L’auteur fait-il des recommandations pour les recherches futures ?

Oui les auteurs mentionnent que davantage de recherches devraient étre effectuées afin d’examiner
la trajectoire des symptomes et la nature de leur relation avec les facteurs biologiques et
comportementaux. Mais ils recommandent également d’intervenir lorsque le passage a la maladie
commence, en mettant en avant les symptdémes en lien avec la chimiothérapie. Ce moment peut étre

idéal pour tester des interventions.



12.2 Analyse critique article 2

Daniel, L., Brumley, L. & Schwartz, L. (2013). Fatigue in Adolescents With Cancer Compared to
Healthy Adolescents. Pediatr Blood Cancer, Vol. 60, pp. 1902-1907. DOI 10.1002/pbc.24706

Titre

Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la population a I’étude ?

Oui, il est mentionné dans le titre la population cible, les adolescents atteints du cancer, et la
population a laquelle elle est comparée, les adolescents sains. Le concept-clé de fatigue est énoncé
dans le titre.

Concepts-clé : Adolescents, Fatigue, Qualité de vie liée a la santé, Oncologie pédiatrique

Population : Les adolescents atteints du cancer et les adolescents sains.

Résumé
Le résumé synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche : probléme, méthode,
résultats et discussion ?

Oui, le résumé synthétise clairement les grandes lignes.

Probléme : La fatigue est un symptdme qui est présent autant chez les adolescents atteints du cancer
que chez les adolescents sains. Le but de cet article est de comparer et de distinguer la fatigue vécue
par les adolescents atteints du cancer et celle des adolescents sains, et d’identifier les facteurs

associés a cette fatigue.

Méthode : Les deux populations d’adolescents ont complété, avec leurs parents, diverses grilles
d’évaluation de la fatigue (Multidimensional Fatigue Scale), de la dépression, de la qualité de vie,

de I’adaptation et du fonctionnement familial.

Résultats : Les adolescents atteints du cancer ont rapporté une fatigue plus importante dans tous les
domaines (fatigue cognitive exceptée) en comparaison des adolescents sans probléme de santé
chronique. Le niveau de fatigue chez les adolescents atteints de cancer était associé a des symptoémes
psychosociaux tels que la dépression, une qualité de vie inférieure, des émotions négatives plus

élevées.



Discussion : Les adolescents atteints du cancer ressentent une fatigue plus importante que les
adolescents sans probléme de santé chronique. Ce résultat démontre la vulnérabilité a la fatigue,
souvent associée a des symptdmes dépressifs dans cette population, et ’importance d’interventions

psychosociales.

Introduction

Enoncé du probléme de recherche (voir ’encadré 7.1, p. 128)

Quel est le probléme ou le sujet d’étude ? Est-il clairement formulé ?

Oui, le probléme de 1’étude est clairement formulé. Les adolescents sont, en général, des sujets plus
vulnérables a la fatigue car ils se trouvent dans une tranche d’age particuliére avec des besoins
uniques liés a leur développement. lls sont aussi plus sujets & avoir un sommeil insuffisant. Chez
les adolescents atteints du cancer, la fatigue liée au cancer peut entraver le développement normal
de I’adolescent et représenter une barriére supplémentaire dans 1’accomplissement de ses objectifs

personnels, professionnels et sociaux.

Le probléme est-t-il justifié dans le contexte des connaissances actuelles ?

Oui, car la majorité des études sur la fatigue liée au cancer ont été menées sur des enfants et des
adultes, et non sur des adolescents. Quelques recherches ont toutefois porté sur la population
adolescente. En 2010, deux recherches ont ainsi montré une association de la fatigue avec la
chimiothérapie et la dépression. D’autres études ont montré une association entre le niveau de
fatigue et différents facteurs tels que le genre féminin, la dépression, la médication par
corticostéroides, et les diagnostics de tumeur cérébrale. Cependant, jusqu’alors aucune comparaison
du vécu de la fatigue n’a été effectuée entre les adolescents atteints du cancer et les adolescents sans

probleme de santé chronique.

Recension des écrits (voir I’encadré 5.1, p.96)

Les travaux de recherche antérieurs sont-ils pertinents et rapportés de fagon critique ?

Oui, les auteurs rapportent les résultats d’études antérieures sur la fatigue dans d’autres populations
(enfants et adultes) et son importance du point de vue de I’augmentation des besoins de prise en
charge, de la morbidité et de la perturbation des activités quotidiennes. Les auteurs mentionnent
également les résultats de deux études quantitatives qui traite de la population adolescente et qui
ont démontré une association entre la fatigue liée au cancer, la chimiothérapie et la dépression.
Cependant, ils révelent qu’aucune étude n’a jamais comparé la fatigue des adolescents vivant

I’expérience du cancer a celle des adolescents sans probléme de santé chronique.



La recension fournit-elle une synthése de 1’état de la question par rapport au probléme de
recherche ?

Oui, car il a été démontré par plusieurs recherches énoncées dans I’article que la fatigue liée au
cancer était une barriere majeure dans 1’accomplissement des buts de ’adolescents. Cependant, il
n’y a eu aucune étude comparant la fatigue des adolescents sans probléme de santé chronique et les
adolescents atteints du cancer afin de démontrer que ceux-ci peuvent étre plus vulnérables & la

fatigue et qu’elle impacte de maniére plus négative leur quotidien.

Les études montrent-elles la progression des idées ?

Oui. Les auteurs précisent que des recherches sont menées ces derniéres années pour mesurer et
analyser la fatigue des adolescents atteints d’un cancer. Ainsi, certaines recherches ont comparé la
fatigue liée au cancer entre deux populations, enfants et adultes. Mais aucune étude n’a encore
compar¢ la fatigue liée au cancer a la fatigue d’une personne sans probléme de santé chronique dans

une méme population.

La recension des écrits s’appuie-t-elle principalement sur des sources primaires ?
Oui, les différents articles que les auteurs citent au niveau de la recension des écrits sont tous de

source primaire.

Cadre de recherche (voir I’encadré 6.1, p.115)

Les concepts clés sont-ils mis en évidence et définis sur le plan conceptuel ?

Oui. Dans I’introduction, le concept de fatigue liée au cancer ainsi que la fatigue vécue par les
adolescents en général sont clairement définis. L’adolescence est également définie du point de vue
des besoins accrus en sommeil liés au développement des adolescents, sans que I’adolescence ne

soit définie sur le plan proprement conceptuel.

Le cadre théorique ou conceptuel est-il explicite ou incorporé a la recension des publications
? Est-il lié au but de I’étude ?

Les auteurs n’explicitent pas un cadre conceptuel au sein de leur étude. Cependant, le modele de
promotion de la santé dans les soins infirmiers est indirectement incorporé a 1’étude. En effet, I’étude
cherche a guider les intervenants de la santé dans leurs interventions cliniques. Les auteurs
cherchent a favoriser la compréhension du phénomene de la fatigue et a mettre a jour des
connaissances qui permettraient aux praticiens de développer des interventions adaptées de la

fatigue.



L’absence d’un cadre de recherche est-elle justifiée ?
Les auteurs ne présentent pas de modéle théorique au sein de leur étude et ne justifie pas cette

absence de cadre.

But, questions de recherche ou hypothéses (voir ’encadré 8.1, p.144)

Le but de I’étude est-il énoncé de facon claire et concise ?

Oui, le but de la recherche est énoncé de maniére claire et précise. Le but est de décrire la fatigue
chez les adolescents atteints de cancer par rapport & un groupe témoin et d’identifier les éléments
associés a cette fatigue : les aspects démographiques, psychosociaux et les effets des traitements du

cancer.

Les questions de recherche ou les hypothéses sont-elles clairement énoncées, incluant les
variables clés et la population a I’étude ?

Oui, la question de recherche est clairement énoncée. Il s’agit de mieux comprendre 1’influence du
cancer dans I’expérience de la fatigue chez les adolescents. Les hypothéses sont clairement énoncées
selon les buts de 1’étude et incluent les variables-clés ainsi que la population. La premiére hypothése
suggére que les adolescents atteints du cancer rapporteront des niveaux de fatigue plus élevés que
les adolescents sans probleme de santé chronique. La deuxieme hypothése suggére que la fatigue
chez les adolescents atteints de cancer sera plus élevée chez les sujets de genre féminin, les
adolescents plus agés et ceux atteints de tumeurs cérébrales.

Les variables-clés de 1’étude sont bien présentes. Les variables indépendantes au sein de cette étude
sont les adolescents atteints du cancer et les adolescents sans probléme de santé chronique. La
fatigue est une variable dépendante car on cherche a étudier si elle est plus significative dans une

population que dans une autre.

Les questions de recherche ou les hypothéses reflétent-elles le contenu de la recension des
écrits et découlent-elles logiquement du but ?

La question de recherche refléte la recension des écrits car elle vise a comprendre 1’influence du
cancer sur I’expérience de la fatigue chez deux populations d’adolescents (sains et oncologiques).
Plusieurs études ont déja été menées sur différents types de populations, adultes et enfants, mais
aucune comparaison n’a jamais été faites entre deux populations de la méme tranche d’age.

La premiere hypothése reflete la recension des écrits, car elle suppose que les adolescents atteints
du cancer sont plus vulnérables a la fatigue que les adolescents sains. La seconde hypothese teste
I’influence de différents facteurs (genre, type de tumeur, dépression notamment) sur la fatigue qui

ont été mis en évidence dans une population pédiatrique.



Les variables reflétent-elles les concepts précisés dans le cadre de recherche ?
Oui, car les variables dépendantes et indépendantes concernent la fatigue chez les adolescents. I

s’agit, dans cette étude, de comparer la fatigue liée au cancer a la fatigue chez un adolescent sain.

Methode

Considérations éthiques (voir ’encadré 9.1, p.161)

Les moyens pris pour sauvegarder les droits et la dignité (respect de la vie privée, principe de
justice et de l’intégration, formulaire de consentement, préoccupation pour le bien-étre,
consentement libre éclairé et continu, comité de recherche) des participants sont-ils adéquats
?

Les adolescents de 18 et 19 ans ainsi que les responsables Iégaux des mineurs (parents) ont dd
compléter par écrit un consentement libre et éclairé avant de recevoir les différents questionnaires
en lien avec la participation a 1’¢tude. Les adolescents de moins de 18 ans ont également di
compléter et signer une permission libre et éclairée, en complément de celle de leur responsable
légal, avant de recevoir les différents questionnaires. Une compensation de 25 $ a été attribuée a

chaque adolescent pour sa participation.

L’étude a-t-elle été concue de maniére a minimiser les risques et maximiser les bénéfices pour
les participants ?

Les participants étaient libres de remplir les questionnaires a I’hopital ou a domicile. Ainsi, chaque
participant a pu choisir I’endroit ou il souhaitait répondre aux formulaires, permettant a chacun de

respecter son besoin de discrétion et de minimiser les risques de divulgation.

Cette étude n’a pas d’effet bénéfique direct sur les participants, mais elle permet, selon les auteurs,
d’orienter les futurs professionnels de la santé et d’optimiser la prise en charge de la fatigue chez

les adolescents atteints du cancer. Ainsi, elle vise a maximiser les bénéfices pour 1’avenir.

Population et échantillon (voir I’encadré 14.3, p.279)

Quelle est 1a méthode d’échantillonnage utilisée pour choisir les participants a I’étude ? Est-
elle appropriée pour I’étude ?

La méthode d’échantillonnage utilisée est 1’échantillonnage par quotas de type non probabiliste. En
effet, pour la réalisation de cette étude, il était nécessaire d’avoir un échantillonnage correspondant
a la population cible. L’échantillonnage par quotas consiste a former des sous-groupes, qui

présentent des caractéristiques définies, afin que chaque sous-groupe soit représenté dans les



proportions similaires a celle de la population existante. Dans cette étude, il s’agit d’adolescents

atteints du cancer et d’adolescents sans probléme de santé chronique.

La population visée est-elle définie de facon précise ? L’échantillon est-il décrit de facon
suffisamment détaillée ?

Oui, la population visée est définie de maniére précise. Pour participer a 1’étude, seuls des
adolescents anglophones, agés de 13 & 19 ans, et leurs parents pouvaient étre admis. Pour le groupe
cancer, les adolescents devaient suivre un traitement actif depuis au moins un mois depuis le
diagnostic initial. IIs devaient étre capables, physiquement et cognitivement, selon 1’évaluation des
parents ou des soignants, de répondre de maniére compléte aux questionnaires selon les parents ou
les soignants.

Concernant le groupe contrdle, les participants étaient exclus s’ils avaient des antécédents de
maladies chroniques, un probléme de santé actuel nécessitant une hospitalisation ou un membre de
leur famille ayant des problémes de santé chronique. Pour le groupe avec un cancer, ils étaient
exclus de I’étude si la charge de travail était trop importante, si le patient ne Se sentait plus apte a

continuer 1’étude.

Comment la taille de I’échantillon a-t-elle été déterminée ? Est-elle justifiée sur une base
statistique ?

La taille de I’échantillon n’est pas justifiée sur une base statistique. La taille des deux groupes devait
étre plus ou moins similaire ; 102 participants pour le groupe atteint du cancer et 97 participants
pour le groupe contrdle.

Devis de recherche (voir les encadrés 12.1, p.240 et 13.1 p. 256)

Le devis fournit-il un moyen d’examiner toutes les questions de recherche ou les hypotheses ?
Le devis de I’étude est de type descriptif transversal. Ce devis rend compte des différences observées
au sein de deux groupes, les adolescents atteints du cancer et les adolescents sains. Le devis permet

donc d’examiner toutes les questions de recherche et les hypothéses.

Mesure des variables et collecte des données (voir les encadrés 15.1, p. 309 et 16.1 p. 340)

Les variables sont-elles définies de maniére opérationnelle ?

Oui, les variables sont définies de maniere opérationnelle, car les chercheurs utilisent des outils
spécifiques pour mesurer chaque variable : le formulaire d’évaluation de I’intensité du traitement
(ITR-2) rempli par des médecins oncologues ; la Multidimensional fatigue scale (MFS), pour
évaluer la fatigue ; le Pediatric quality of life inventory (PedsQL) pour évaluer la qualité de vie ; le

Child depression inventory (CDI) pour évaluer la dépression ; pour 1’évaluation des émotions



positives et négatives, la Positive and negative affect scale (PANAS); pour les stratégies
d’adaptation, le Brief COPE ; enfin, pour 1’évaluation du fonctionnement familial, le Family

assessement device (FAD). Autant d’échelles dont la robustesse a été démontrée.

Les instruments de mesure sont-ils clairement décrits et appropriés (questionnaires, type
d’échelle ?)
Chaque instrument utilisé est décrit dans les grandes lignes et parait approprié pour 1’étude.

Cependant, les items ne sont pas décrits de manicre détaillée dans 1’article.

L’auteur indique-t-il si les instruments ont été créés pour les besoins de I’étude ou s’ils sont
importés ?
Oui. Les auteurs expliquent que les instruments sont importés et éprouvés par des recherches

antérieures.

La fidélité et la validité des outils de mesure sont-elles évaluées ? Les résultats sont-ils
présentés ?
Oui, les auteurs précisent que les instruments ont été utilisé et évalués dans des études antérieures,

qui sont référencées dans ’article, et que leur fiabilité et leur validé ont ét¢ démontrées.

Conduite de la recherche (voir I’encadré 16.1, p. 340)

Le processus de collecte des données est-il décrit clairement ?

Le processus de collecte des données est décrit dans les grandes lignes pour chaque instrument
utilisé. Le nombre d’items et les différents éléments évalués sont décrits (qualité de vie, émotions,

etc.).

Si I’étude comporte une intervention (variable indépendante), celle-ci est-elle clairement
décrite et appliquée de fagon constante ?
L’étude ne comporte pas d’intervention. Les participants ont seulement da remplir les divers

guestionnaires.

Analyse des données (voir les encadrés 19.1, p. 406 et 20.1 p. 434)

Les méthodes d’analyse statistique utilisées sont-elles précisées pour répondre a chaque
question ou pour Vérifier chaque hypothese ?

L’analyse des données a été effectuée au moyen du modele statistique ANOVAs, un outil permettant
de comparer les moyennes de deux échantillons, afin de mieux comprendre les différentes

expériences de fatigue entre les adolescents atteints du cancer et les adolescents sains. Pour



comprendre la concordance entre les rapports de fatigue des adolescents atteints du cancer et les
adolescents sans probleme de santé chronique, des corrélations entre chaque catégorie ont été
calculées a ’aide de I’échelle MFS a la fois pour le groupe cancéreux et le groupe témoin. La
méthode ANOVAs a été utilisée pour analyser les variables catégorielles et la méthode Person pour

les variables continues.

Résultats

Présentation des résultats (voir ’encadré 21.1, p. 451)

Les résultats sont-ils adéquatement présentés a 1’aide de tableaux et figures ?

Les résultats sont présentés a 1’aide de tableaux. Ils démontrent que les adolescents atteints du cancer
ressentent une fatigue significativement plus importante que les adolescents sans probléme de santé
chronique : ces premiers résultats vont dans le sens de la premiere hypothése. Il en va de méme pour
les parents d’adolescents cancéreux qui attribuent davantage de fatigue que les proches
d’adolescents sains. La seconde hypothése n’a toutefois pas été confirmée. Les résultats montrent
en effet que le fait d’appartenir au genre féminin ou d’étre plus agé n’est pas associé a une fatigue
accrue, et que la fatigue n’est liée ni au type de traitement, ni au type de cancer, ni au délai depuis

le diagnostic ou au temps d’hospitalisation.

Quielles sont les informations présentées dans les tableaux et les figures ?

Le tableau | décrit les caractéristiques démographiques et descriptives des deux échantillons (genre,
age, ethnicité, diagnostic). Le tableau Il compare la fatigue des adolescents avec cancer avec celle
des adolescents sans probléme de santé chronique, et distingue les différents types de fatigue. Le
tableau 111 présente le degré de corrélation entre différentes mesures psychosociales et la fatigue

chez les adolescents atteints de cancer.

Les résultats sont-ils significatifs d’un point de vue statistique et clinique ?

Oui. Les résultats démontrent que les adolescents expriment une fatigue plus importante que les
adolescents sans probléme de santé chronique (p-value < 0.001). A I’exception de la fatigue
cognitive, dont la p-value est augmentée a 0.072. L’hypothése suggérant que les adolescents atteints
du cancer rapporteront des niveaux de fatigue plus élevés que les adolescents sans probléme de

santé chronique est démontrée.

Cependant, les résultats ne sont pas significatifs pour la deuxiéme hypothése qui suggérait que la
fatigue chez les adolescents atteints du cancer sera plus élevée chez les femmes et pour certains
types de cancer. Aucune corrélation n’a été montrée entre la fatigue et le genre féminin (p-value a
0.255). Les résultats n’ont également pas démontré de lien entre la fatigue et certains types de

cancer, comme les tumeurs cérébrales (p-value a 0.783).



Discussion

Interprétation des résultats, conséquences et recommandations (voir I’encadré 21.1, p. 451)
Les résultats sont-ils interprétés en fonction du cadre de recherche et pour chacune des
questions ou hypotheses ?

Les résultats sont interprétés en fonction du cadre de recherche (modéle de promotion de la santé
dans les soins infirmiers) qui est incorporé de maniére indirecte a 1’étude. Les résultats démontrent
une meilleure compréhension du phénoméne de la fatigue chez les adolescents atteints du cancer et
recommandent des interventions infirmiéres basées sur 1’exercice et le comportement cognitif afin

de promouvoir la santé des adolescents atteints du cancer.

Les résultats concordent-ils avec les études antérieures menées sur le sujet ?

Oui, les résultats de la recherche sont cohérents avec les études antérieures menées sur des
populations pédiatriques et adultes en oncologie, ainsi que sur les adolescents.

Par exemple, la fatigue est reliée a des symptomes dépressifs chez les enfants, les adultes et les
adolescents. Cette relation entre la fatigue et la dépression se poursuit chez les survivants suggérant
qu’elle a un impact sur la qualit¢ de vie des adolescents méme apres le traitement. D’autres
recherches ont démontré également que les effets négatifs sont reliés a la perception du cancer
comme un fardeau et un niveau plus élevé de stress lié au cancer, alors que les effets positifs sont

reliés aux bénéfices.

L’interprétation et les conclusions sont-elles conformes aux résultats d’analyses ?

Oui, I’interprétation des résultats est conforme aux résultats d’analyse et font également le lien avec
les recherches antérieures. Les résultats de la premiere hypothése, qui confirment que les
adolescents atteints du cancer expérimentent une fatigue plus significative que les adolescents sans
probléme de santé chronique, est mise en lien avec les études effectuées sur des populations
différentes comme les enfants par exemple. Ainsi, il est possible de démontrer que la fatigue vécue
par les adolescents est plus importante que celle éprouvée par des enfants. Concernant la deuxiéme
hypothese, les résultats démontrent que la fatigue n’est pas liée a des types de cancer spécifiques,
mais au contraire qu’elle a un caractére transversal a tous les types de cancer. Des liens sont fait
avec les études antérieures qui démontrent que la fatigue est plutét liée aux symptdmes tels que la
dépression ou la détresse. Ces éléments poussent les auteurs a recommander, pour des recherches
futures, d’analyser I’impact d’interventions psychosociales sur la fatigue des adolescentes atteints
de cancer, dans ’objectif d’améliorer la qualit¢ de vie et I’état de santé de cette population

vulnérable.

Les limites de I’étude ont-elles été établies ?



Oui, les limites sont établies au sein de 1’étude. Les auteurs mentionnent qu’il est difficile d’établir
le sens de la relation entre les variables psychosociales et la fatigue au sein de la population
d’adolescents atteints de cancer. Ils précisent également que si leur échantillon est grand sachant
qu’il reléve de 1’oncologie pédiatrique, il reste relativement petit et hétérogeéne, limitant ainsi la
possibilité de mettre a jour des différences selon les traitements. Il est également possible que la
méthode de recrutement, différente pour les deux populations, ait eu une influence sur les résultats
(sans que I’on sache a quel niveau). La fatigue et la qualité de vie ont également été mesurées avec
le méme systéme de mesure, ce qui peut influencer la corrélation augmentée entre ces deux facteurs.
De plus, la MFS (Multidimensional Fatigue Scale) se base sur des données psychométriques qui
appuient son utilisation pour des enfants et les adolescents atteints de cancer ; la mesure n’est pas
spécifique aux adolescents. Etant donné que la recherche vise & comprendre les symptomes vécus
par les adolescents cancéreux, il faudrait définir des valeurs normatives pour les adolescents

uniquement.

Les conclusions découlent-elles logiquement des résultats ?

Les conclusions découlent logiquement des résultats de 1’étude et des résultats des études
antérieures. Les auteurs concluent également leur étude en recommandant de faire d’autres études
afin de mieux identifier les interventions qui peuvent aider ces adolescents a améliorer leur bien-

étre psychosocial, fortement relié au niveau de fatigue.

Quelles sont les conséquences des résultats de I’étude pour la discipline ou la pratique clinique
?

Les résultats de la recherche sont importants pour la pratique clinique. En démontrant que
I’expérience de la fatigue est plus significative chez les adolescents atteints du cancer et qu’elle
impacte leur qualité de vie, les auteurs démontrent également qu’il est important de considérer cette
fatigue et de 1’évaluer tout au long du processus du cancer. Ainsi, les cliniciens devraient évaluer le
temps de repos et de sommeil de 1’adolescent et son niveau d’énergie pour pratiquer diverses
activités. Le dépistage de la fatigue devrait surtout cibler les adolescents présentant des symptomes
de dépression. Ils recommandent également aux praticiens d’inclure des interventions sur ’exercice
et le comportement cognitif pour apprendre aux patients a gérer/diminuer la fatigue. Les résultats
suggérent que le rapport des parents peut fournir une évaluation précise de la fatigue lorsque les
adolescents sont incapables de faire une auto-évaluation.

L’auteur fait-il des recommandations pour les recherches futures ?

Oui, les auteurs recommandent davantage de recherches spécifiques aux adolescents atteints de
cancer et d’investiguer le lien entre fatigue et fonctionnement psychosocial. Il serait important de
tester des interventions psychosociales qui permettraient d’améliorer la qualité de vie et 1’état de

santé de cette population vulnérable.



12.3 Analyse critique article 3

Erickson, J., Beck, S., Christian, B., Dudley, W., Hollen, P., Albritton, K., ... & Godder, K. (2010).
Patterns of fatigue in adolescents receiving chemotherapy. Oncology Nursing Forum, 37(4), 444-
455,

Titre :

Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la population a I’étude ?

Oui, le sujet et la population cible sont explicités dans le titre et celui-ci nous indique que ’article
traite des différents types de fatigue chez les adolescents recevant une chimiothérapie. La sévérité
de la fatigue est nommée comme variable, les autres concepts clés ne sont pas précisés mais ils
ressortent dans le titre.

Concepts clés : intensité de la fatigue, les adolescents, chimiothérapie

Populations : adolescents recevant une chimiothérapie.

Résumé :
Le résumé synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche : probléme, méthode,

résultats et discussion ?

Probléme : Le probléme n’est pas directement exposé dans le résumé. Mais on peut comprendre
que différents types de fatigue sont ressenties chez les adolescents qui suivent une chimiothérapie.

L’étude vise a décrire ces différents types de fatigue et quel impact elle a sur la vie des adolescents.

Méthode : Durant un mois de chimiothérapie, les adolescents doivent décrire quotidiennement la

fatigue a I’aide d’échelles et de journal qualitatif.

Résultats : Les adolescents ont souvent signalé un pic de fatigue dans les jours qui ont suivi
I'administration de la chimiothérapie. Les adolescents qui re¢oivent une chimiothérapie toutes les
3-4 semaines décrivaient que la fatigue avait un effet de “montagne russe” mais que 1’intensité de
celle-ci diminuait graduellement jusqu’a ce qu’ils regoivent une nouvelle chimiothérapie Pour ceux
qui recevaient une chimiothérapie tous les jours ou plus souvent, ils ont décrit avoir plusieurs pics
de fatigue dans la méme journée comme un effet yo-yo et I’intensité de la fatigue ne diminuait pas
au fil de I’étude. Les adolescents associaient la fatigue a d’autres symptomes comme des troubles
du sommeil, des douleurs et des nausées et précisaient qu’elle entravait fréquemment les activités

quotidiennes.



Conclusion : La fatigue est génante pour les adolescents, particulierement les jours qui suivent un
traitement de chimiothérapie et si d’autres symptomes sont déja présents. Bien que la fatigue
perturbe les habitudes de vie, beaucoup ont néanmoins pu participer aux activités typiques de

I’adolescence.

Introduction :
Enonce du probléme de recherche (voir ’encadré 7.1, p. 128)
Quel est le probléme ou le sujet d’étude ? Est-il clairement formulé ?

Oui le sujet a 1’étude est clairement formulé.

Le sujet traite de la fatigue liée au cancer chez les adolescents qui ont un profil de développement
et des besoins spécifiques. Ceux-ci doivent faire face au cancer et aux traitements a un moment de
leur vie comportant des changements physiques, sociaux et psychologiques qui déterminent leur
carriere future, leur mode de vie et leurs relations.

Pour les adolescents, la fatigue est I’'un des symptomes les plus fréquent et I’un des plus angoissant.
La fatigue est un fardeau qui a des répercussions sur les activités quotidiennes et affecte également
I’humeur et la qualité de vie. Elle peut persister et avoir des répercussions sur les relations sociales
et professionnelles, lorsque les adolescents terminent leur traitement et deviennent de jeunes adultes.
Le but de cette étude est d’explorer la trajectoire de la fatigue chez les adolescents au début d’un
mois de chimiothérapie. Un modéle de méthodes mixtes a été utilisé pour décrire I'effet de la fatigue
du point de vue de l'adolescent au cours d'un mois de chimiothérapie, pour explorer les variables
qui affectent la fatigue et pour rendre compte de la faisabilité de la collecte quotidienne de données

d'auto-évaluation aupres d'adolescents

Le probleme est-t-il justifié dans le contexte des connaissances actuelles ?

Oui, des études faites chez les adultes mettent en avant le fait que la fatigue augmente en intensité
lors des premiers jours qui suivent la chimiothérapie et qu’elle diminue jusqu’au prochain cycle.
Comparé aux enfants, les adolescents ont une meilleure conscience des aspects physiques et

mentaux que peut avoir la fatigue, ainsi que des facteurs atténuants et contributifs.

Le probléme a-t-il une signification particuliére pour la discipline concernée et pour la
discipline infirmiere ?

Oui, I’étude soutient que les professionnels de la santé devraient évaluer fréquemment la fatigue
chez adolescents qui regoivent des traitements contre le cancer. lls devraient également mettre en

place diverses interventions contre les facteurs qui contribuent a la fatigue et qui influencent son



intensité. La gestion de la fatigue durant le traitement devrait aider les adolescents a rester impliqués

dans les activités liées a leur age et a franchir les étapes de développement.

Recension des écrits (voir I’encadré 5.1, p.96)

Les travaux de recherche antérieurs sont-ils pertinents et rapportés de fagon critique ?

Oui, I’étude se réfere a plusieurs études antérieures, qui démontrent la présence de fatigue chez les
adolescents atteints d’un cancer. Dans certaines études, les adolescents ont mesuré le symptome a
un seul moment précis. D’autres études se sont basées sur des échantillons composés d’enfants et
d’adolescents en oncologie. Les auteurs estiment que les études chez les spécifique part entiére avec

un développement unique.

La recension fournit-elle une synthése de I’état de la question par rapport au probléme de
recherche ?

Oui, les auteurs précisent que plusieurs études ont été menées sur le sujet de la fatigue liée au cancer
chez les adultes et les enfants. Cependant, aucune étude antérieure n’a exploré la trajectoire que

peut prendre la fatigue durant le mois de chimiothérapie chez les adolescents.

Les études montrent-elles la progression des idées ?

Oui, les auteurs démontrent que diverses recherches ont également été effectuées, dont certaines sur
les corticoides qui peuvent avoir une influence sur le sommeil et donc la fatigue. Selon d’autres
études, un nombre important de facteurs contribuent a la fatigue liée au cancer chez les adolescents,
incluant le diagnostic, le type traitement et ses effets indésirables, I’environnement, et d’autres

symptémes comme la douleur, les troubles du sommeil.

La recension s’appuie-t-elle principalement sur des sources primaires ?

Oui, les auteurs ont utilisé uniguement des sources primaires.

Cadre de recherche (voir ’encadré 6.1, p.115) / (Définition des concepts p.113 + 497)
Les concepts clés sont-ils mis en évidence et définis de maniere conceptuelle ?

Oui, les concepts sont mis en avant et ils sont explicités dans 1’introduction.

Le cadre théorique ou conceptuel est-il explicité ou incorporé a la recension des publications
? Est-il lié au but de I’étude ?

Oui, les auteurs utilisent le cadre conceptuel relevant des sciences du développement. Ce cadre
conduit les auteurs a considérer que I’expérience de la fatigue chez les adolescents résulte d’une

interaction dynamique entre les facteurs individuels, sociaux et I’environnement dans le contexte



de cette période de développement unique. Ainsi, il permet de reconnaitre les influences complexes
de la fatigue sur les adolescents au fil du temps et tient compte des capacités de changement des

individus.

Les bases philosophiques et théorique ainsi que la méthode sous-jacente sont-elles explicitées
et appropriée a I’étude ?

Les questions psychosociales et comportementales a ce stade sont axées sur le changement dans les
relations avec les pairs, les partenaires et la famille, ainsi que sur les choix de mode de vie. Les
facteurs environnementaux et communautaires pour les adolescents sont liés au milieu familial,

scolaire, social et professionnel.

But, questions de recherche (voir I’encadré 8.1, p.144)
Le but est-il clairement énoncé de fagon claire et concise ?
Oui, il est énoncé de maniére claire et précise. Le but de la recherche est d’explorer la trajectoire de

la fatigue chez les adolescents durant le mois qui suit leur chimiothérapie.

Les questions de recherche ou les hypothéses sont-elles clairement énoncées, incluant les
variables clés et la population a I’étude ?

Oui, les auteurs cherchent a décrire les différents types de fatigue chez les adolescents et 1I’impact
de celle-ci durant le mois qui suit le traitement. lls cherchent également & explorer les variables qui
affectent la fatigue ainsi que la fiabilité des données récoltées via des auto-évaluations journaliéres.
Les variables sont prises en compte dans la question de recherche, mais ne sont pas énoncées
précisément. Le tableau | reprend les variables indépendantes, a savoir 1'dge, ’ethnie et le type de

cancer des adolescents de I’étude. La variable dépendante de 1’étude est la fatigue liée au cancer.

Les questions de recherche ou les hypothéses reflétent-elles le contenu de la recension des
écrits et découlent-elles logiquement du but ?

Oui, les auteurs constatent que de nombreuses études antérieures démontrent la présence de fatigue
chez les adolescents atteints du cancer a un moment précis de leur traitement. Cependant, ces
recherches antérieures ne ciblent pas suffisamment la population des adolescents. La documentation
sur ce sujet est extrémement faible.

Les questions de recherches refletent donc bien la recension des écrits et elles découlent également
du but.



Les variables reflétent-elles les concepts précisés dans le cadre de recherche ?
Les variables refletent les concepts précisés dans le cadre de recherche. Elles reflétent les

adolescents dans leur phase spécifique de développement.

Méthode

Considération éthiques (Voir I’encadré 9.1, p161)

Les moyens pris pour sauvegarder les droits et la dignité (respect de la vie privée, principe de
justice et de I’intégration, formulaire de consentement, préoccupation pour le bien-étre,
consentement libre éclairé et continu, comité de recherche) des participants sont-ils adéquats
?

Des formulaires de consentement libre et éclairé ont été signé par chaque patient, et par les parents

des mineurs. Les sujets sont volontaires et ont recu des informations concernant 1’étude.

L’étude a eu lieu au Centre de santé de 1I’Université de Virginie et le systéme de santé de I’Université
du Commonwealth de Virginie, qui traite les patients en milieu urbain et rural. Le comité d'examen
de I'établissement et le comité de surveillance du protocole du centre de cancérologie de chaque site
clinique ont approuvé I'étude. Un certificat de confidentialité a été obtenu aupres des instituts
nationaux de la santé afin de protéger l'identité d'adolescents qui pourraient déclarer eux-mémes

I'usage illégal de tabac, d'alcool ou de marijuana dans des questionnaires d'étude.

L’étude a-t-elle été concue de maniére a minimiser les risques et maximiser les bénéfices pour
les participants ?

Oui, les risques ont été minimisés par un consentement libre et éclairé qui devait étre signé par
chaque participant ou par leurs parents s’ils étaient mineurs. Un des buts de 1’étude est de permettre
aux cliniciens en oncologie et aux chercheurs de mettre en place des interventions efficaces dans la
gestion de la fatigue des adolescents suivant une chimiothérapie. Il s’agit donc de maximiser les

bénéfices dans la prise en charge des adolescents atteints de cancer.

Population et échantillon (voir I’encadré 14.3, p.279)

Quelle est la méthode d’échantillonnage utilisée pour choisir les participants a I’étude ? est-
elle appropriée pour I’étude ?

La méthode d’échantillonnage est non-probabiliste de type intentionnel.

Il'y a eu une premiére présélection des patients qui pouvaient étre éligibles et intéressés a participer
al’étude. Par la suite, le chercheur principal les a rencontrés pour leur expliquer 1’étude et compléter
le consentement du patient ou de leurs parents si celui-ci était mineur. Puis le chercheur consultait

le dossier médical et le patient recevait alors la confirmation de sa participation a 1’étude.



La population visée est-elle définie de facon précise ? L’échantillon est-il décrit de facon
suffisamment détaillée ?

Les criteres d’¢éligibilité des participants incluaient les adolescents qui :

a. Etre 4gés de 12 & 19 ans au moment du diagnostic de cancer

b. Suivre un deuxieme, troisiéme, quatriéme ou cinquieme mois de chimiothérapie

c. Etre volontaire pour participer a I'étude

d. Avoir un parent, pour les mineurs, qui consent a 1’étude

e. Etre capable de lire et d’écrire en anglais

Les critéres d'exclusion de I'échantillon incluaient des adolescents qui avaient une déficience
cognitive préexistante, un probléme psychiatrique, un trouble de la communication ou une condition

physique instable pouvant nuire a la participation a 1’étude, selon la décision de I'équipe soignante.

Comment la taille de I’échantillon a-t-elle été déterminée ? Est-elle justifiée sur une base
statistique ?

La taille de I’échantillon n’a pas ét¢ déterminée sur une base statistique. Les chercheurs ont
rencontré tous les patients qui correspondaient aux critéres d’inclusion et qui étaient intéressés par

I’étude. L'échantillon final de I'étude comprenait 20 adolescents.

Quel est le devis utilisé ? Permet-il d’atteindre le but de I’étude ?
Le devis de I’étude est de type longitudinal descriptif. Les auteurs ont cherché a étudier I’intensité
de la fatigue sur la période qui suit la chimiothérapie afin d’obtenir des informations sur les facteurs

qui contribuent a la fatigue.

Le devis fournit-il un moyen d’examiner toutes les questions de recherche ou les hypothéses ?

Oui, les chercheurs ont pu répondre aux questions de recherche a I’aide de ce devis.

Mesure des variables et collecte des données (voir les encadrés 15.1, p.309 et 16.1 p.340)

Les variables sont-elles définies de maniére opérationnelle ?

Oui, elles sont définies de maniére opérationnelle car les auteurs utilisent des outils spécifiques aux
variables ; le Daily Fatigue Report Form, pour évaluer la fatigue, et le Medical record review pour

les données démographiques.



Les instruments de mesure sont-ils clairement décrits et appropriés (questionnaires, type
d’échelle ?)

IIs ont eu recours a deux instruments de mesure pour cette étude ; Le Daily fatigue report est un
formulaire qui demande aux adolescents d’évaluer quotidiennement I’intensité de leur fatigue, la
géne liée a cette fatigue et les interférences qu’elle cause en utilisant des échelles numériques allant
de 0 & 10. Le Medical record review pour les bases de données démographiques, les informations
sur le diagnostic du cancer et le plan de traitement ont été extraites du Medical Record au moment

de I’inscription du participant.

L’auteur indique-t-il si les instruments ont été créés pour les besoins de I’étude ou s’ils sont
importés ?

L’instrument de mesure, The Daily Fatigue Report a été développé pour les besoins de 1’étude.

La fidélité et la validité des outils de mesure sont-elles évaluées ? Les résultats sont-ils
présentés ?

Pour démontrer la fiabilité et la validité de cet instrument, les auteurs donnent 1’argument suivant :
des échelles numériques et visuelles ont été utilisées dans d’autres études pour mesurer la fatigue et
elles ont permis de diminuer la fatigue des adolescents lorsque celle-ci était évaluée tous les jours.
Ces instruments mobilisés dans des études antérieures ont montré des résultats significatifs qui ont

été comparés avec ’instrument The Piper Fatigue Scale.

Pour leur instrument The Daily Fatigue Report Form, les scores ont été comparés avec les résultats
du PedsQL Multidimensional Fatigue Scale que les adolescents avaient remplis pour une autre
étude, et les scores étaient semblable.

Les résultats sont présentés dans le tableau n°2.

Conduite de la recherche (voir I’encadré 16.1, p.340)

Le processus de collecte des données est-il décrit clairement ?

Oui, la collecte des données a commencé le jour de I’administration de la chimiothérapie et s’est
prolongée sur 28 jours. Il a été demandé aux participants de remplir des rapports d’auto-évaluation
a la fin de chaque journée et de les retourner complétés chaque semaine par mail ou durant la visite

médicale a I’investigateur principal.

Si I’étude comporte une intervention (variable indépendante), celle-ci est-elle clairement
décrite et appliquée de fagcon constante ?

L’étude ne comporte pas d’intervention.



Analyse des données (voir les encadrés 19.1, p.406 et 20.1 p.434)

Les méthodes d’analyse statistique utilisées sont-elles précisées pour répondre a chaque
question ou pour vérifier chaque hypothese ?

Les données qualitatives provenant du questionnaire papier et électronique ont été introduites dans
une base de données informatisée a 1’aide des logiciels de gestion de données Microsoft ® Excel ®
et SPSS ® 14.0. Les données qualitatives des journaux intimes ont été retranscrites manuellement,

dans I’ordre chronologique, pour chaque participant.

Les scores du Daily Fatigue Report Form ont été affichés sous forme de graphique a I’aide d’Excel
software, guidé par la technique de I’analyse graphique décrite par Brown, McGuire, Beck, Peterson
et Mooney.

Pour les variables qui affectent la fatigue ainsi que I’impact de la fatigue : I’analyse des données a
été achevée en suivant ’approche de cas préstructuré décrite par Miles et Huberman. Des codes
primaires préstructurés ont été créés sur la base de la définition conceptuelle de la fatigue de Hinds.

D’autres méthodes ont été utilisées par les auteurs pour répondre aux questions de recherche.

Le résumé des résultats qualitatifs est-il compréhensible et met-il en évidence les extraits
rapportés ?

Oui, le résumé des résultats est compréhensible, divisé en deux parties, les facteurs qui contribuent
ou qui sont associés a 1’augmentation de la fatigue, ainsi que les facteurs qui apaisent ou qui sont

associés a une diminution de la fatigue. Le résumé met en évidence des extraits rapportes.

Quelles sont les stratégies utilisées pour rehausser la crédibilité des données ? Sont-elles
convenables et suffisantes ?

Pour rehausser la crédibilité des données collectées dans les rapports journaliers des adolescents qui
recoivent une chimiothérapie, un pourcentage de réponses manquantes a été calculé pour chaque
participant. Les journaux ont été examinés déterminer la présence et la qualité des réponses a chaque
guestion. Les différentes entre les réponses des questionnaires papiers et électroniques ont été

mesurées.

Résultats

Présentation des résultats (voir I’encadré 21.1, p.451)

Les résultats sont-ils adéquatement présentés a I’aide de tableaux et de figures ?

Oui, les résultats sont présentés sous forme de graphiques dans les figures 2 et 3, ainsi que dans des
tableaux 2 et 3.



Quelles sont les informations présentées dans les tableaux et les figures ?

La figure 2 montre un exemple des variations d’intensité de la fatigue au cours du mois qui suit la
chimiothérapie chez une adolescente de 12 ans avec un lymphome de Hodgkin. Ce cas est
représentatif du groupe 1, qui a des chimiothérapies toutes les 3 a 4 semaines, et subit des variations

d’intensité de la fatigue sous forme de “montagnes russes”.

La figure 3 montre un exemple des variations d’intensité de fatigue au cours du mois qui suit la
chimiothérapie chez un adolescent de 15 ans avec une leucémie lymphoblastique aigue. Il est
représentatif du groupe 2, qui a des chimiothérapies toutes les 1 & 2 semaines, et subit des variations

d’intensité associées a 1’effet “yo-yo”.

Le tableau 2 représente la moyenne des scores du Daily Fatigue Reports rempli quotidiennement

par les adolescents. 1l y a trois variables pour la fatigue quotidienne (intensité, géne et interférence).

Le tableau 3 contient des exemples de données de journal qualitatif illustrant les facteurs qui
influencent la qualité de vie des adolescents. Les participants décrivent la maniére dont ils arrivent
a adapter leurs activités habituelles lorsqu'ils sont fatigués. Cela peut étre par des activités plus

calmes, telles que lire, jouer a des jeux vidéo et regarder la télévision.

Les résultats sont-ils significatifs d’un point de vue statistique et clinique ?

Oui, les résultats sont statistiquement significatifs. Pour le Daily Fatigue Reports, les graphiques
confirment généralement des tendances similaires et les scores de géne et d'interférence de la fatigue
sont fortement corrélés a la sévérité de la fatigue (r = 0,86, p <0,01 et r = 0,76, p <0,01). D’un point
de vue clinique, les rapports montrent une trés forte variabilité individuelle du point de vue de |
I’intensité¢ de la fatigue. Ces différences d’intensité existent malgré des similarités dans les

diagnostics, les traitements, et la durée du traitement.

Pour les différents types de fatigue, les résultats sont surtout exprimés d’un point de vue clinique.
Les résultats des patients ont donné deux groupes distincts : la fatigue que les adolescents décrivent
comme des montagnes russes, et ceux qui la ressentent comme un yo-yo. Ces deux maniéres de
qualifier les variations de fatigue sont significatives d’un point de vue clinique car les interventions

ne seront pas les mémes.



Le reste des résultats est présenté sous forme qualitative et revient sur les variables qui affectent la
fatigue (les facteurs liés aux traitements, les symptémes liés au cancer, le mode de vie et les activités

qui atténuent la fatigue) et ’impact de la fatigue sur la vie des adolescents.

Discussion

Interprétation des résultats, conséquences et recommandations (voir ’encadré 21.1, p. 451)
Les résultats sont-ils interprétés en fonction du cadre de recherche et pour chacun des
guestions ou hypotheses ?

Le cadre présenté ci-dessus guide 1’étude en considérant que 1’expérience de la fatigue chez les
adolescents résulte d’une interaction dynamique entre les facteurs individuels, sociaux et
environnementaux dans le contexte de cette période de développement unique.

Les questions de recherche sont interprétées en fonction du cadre car elles sont classées en fonction
des facteurs qui contribuent a I’augmentation de la fatigue versus qui sont associés & une diminution

de la fatigue.

Les résultats concordent-ils avec les études antérieures menées sur le sujet ?

Oui, le Daily reports of fatigue démontre que tous les adolescents expérimentent de la fatigue,
d’intensité et de durée variables, durant leur mois de traitement. Les auteurs de 1’étude mettent leurs
résultats en lien des études antérieures qui ont démontré des trajectoires similaires chez une
population adulte. Les adolescents de 1’étude ont ¢galement fait le lien entre la fatigue et les
problemes de sommeil, et particuliérement la difficulté a s’endormir ou les réveils nocturnes, autant
d’éléments qui ont été démontrés dans des études antérieures. Les participants de 1’étude ont
également rapporté de la douleur et des nausées associées a la fatigue. Ces résultats concordent avec
ceux d’une étude antérieure qui a exploré les différents groupes de symptdmes qui étaient reliés au

cancer : la fatigue, les perturbations du sommeil et la douleur en faisaient souvent partie.

L’interprétation et les conclusions sont-elles conformes aux résultats d’analyses ?
Oui, elles sont conformes aux résultats d’analyse car elles démontrent que la fatigue a des degrés
variables d’intensité au cours du mois qui suit la chimiothérapie et qu’elle prend plus d’ampleur les

premiers jours qui suivent le traitement.

Les limites de I’étude ont-elles été établies ?
Les auteurs citent quelques limites de leur étude :
e [’étude n'a utilisé que des mesures d'auto-évaluation pour décrire la fatigue, ce qui peut

présenter des biais.



o Certains adolescents plus jeunes peuvent avoir besoin d'une assistance supplémentaire lorsqu'on
leur demande d'indiquer I’intensité de leurs symptomes sur une échelle d'évaluation numérique.

e Les participants recevaient des traitements différents pour des cancers différents;
I’hétérogénéité limite I’analyse de la fatigue pour des diagnostics, des chimiothérapies ou des
traitements spécifiques. Cependant, cette hétérogénéité est commune aux études sur les
adolescents car le taux de prévalence de cancer est relativement bas.

e Cette ¢tude n’a pas contrdlé les interactions avec des médicaments (stéroides, sédatifs) ou avec
I’intensité des traitements qui peuvent également influencer la fatigue.

e La majorité des adolescents était de type caucasien, limitant la possibilité de généralisation a
tous les adolescents.

Les conclusions découlent-elles logiquement des résultats ?
Oui.

Quelles sont les conséquences des résultats de I’étude pour la discipline ou la pratique clinique
?

Les résultats de cette étude montrent plusieurs directions de recherche sur la fatigue chez les
adolescents atteints de cancer. Les adolescents qui recoivent une chimiothérapie ont une fatigue qui
est exacerbée apres les premiers jours de traitements. Les cliniciens doivent explorer quels facteurs
liés aux traitements peuvent étre modifiés pour réduire la fatigue, tels que, par exemple, la
planification, les temps d’attente, les temps préparatoires et I’optimisation de la prise en charge des

autres symptémes liés au cancer comme la douleur, les nausées et les troubles du sommeil.

L’auteur fait-il des recommandations pour les recherches futures ?

Les auteurs suggérent d’approfondir les recherches sur la fatigue chez les adolescents. Les
problémes liés aux troubles de sommeil ont besoin d’étre définis et décrits davantage. Des
interventions spécifiques devraient étre évaluées pour mesurer leur effet sur la fatigue et un sommeil
adéquat. Des recherches sur les nausées et les facteurs nutritionnels qui engendrent de la fatigue
devraient &tre menées. Il en va de méme pour des recherches autour de la fatigue mais qui incluraient

d’autres symptomes comme la douleur ou la dépression.

D’autres recherches sont recommandées pour confirmer les résultats de cette étude.
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Titre

Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la population a I’étude ?

Oui, dans le titre il est mentionné que la population cible de I’étude est composée les adolescents
qui regoivent une chimiothérapie et que les phénoménes étudiés sont la fatigue, les perturbations de

sommeil et d’éveil, ainsi que la qualité de vie chez ces adolescents.

Concepts clés : Adolescents, Cancer, Fatigue, Sommeil, Qualité de vie

Population : Adolescents qui regoivent une chimiothérapie.

Résumé
Le résumé synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche : probléme, méthode,
résultats et discussion ?

Oui, le résumé synthétise clairement les grandes lignes de la recherche.

Le probléme est formulé de maniére claire dans le résumé. Les adolescents atteints d’un cancer
expérimentent une détresse physique et des symptdémes psychologiques particulierement présents
lors des traitements. La fatigue et les perturbations de sommeil affectent leur qualité de vie.
Cependant, la fagcon dont les adolescents vivent ces symptdmes durant leur traitement est peu

connue.

Les meéthodes utilisées dans 1’étude pour mesurer la fatigue et la qualité de vie (PedQL
Measurement Model) ainsi que la perturbation du sommeil (General Sleep Disturbance Scale) sont

citées dans le résumé.

Pour les résultats, les adolescents expérimentent une augmentation de I’intensité de la fatigue et
des perturbations de sommeil durant la semaine qui suit le traitement. Il existe des problémes de
sommeil communs aux adolescents qui, avec la fatigue, influencent la qualité de vie dans différents

domaines.



La conclusion est que la fatigue et les problémes de sommeil sont des problemes significatifs pour
les adolescents qui recoivent une chimiothérapie et qu’ils impactent de maniére négative sur la
qualité de vie. Les auteurs concluent que les cliniciens devraient évaluer de fagcon systématique cette
fatigue et ces perturbations du sommeil chez leurs patients adolescents, et intervenir par le biais de

stratégies pharmacologiques et non-pharmacologiques.

Introduction

Probléme de recherche (voir I’encadré 7.1, p. 128) :

Quel est le probléme ou le sujet de I’étude ? Est-il clairement formulé ?

La qualité de vie découle de composantes physiques, émotionnelles, sociales et cognitive. Pour les
adolescents qui regoivent un traitement contre le cancer, leur qualité de vie est basée sur leur
capacité a participer aux activités habituelles de leur age, a maintenir des relations avec leurs amis
et leur famille, et a gérer les désagréments liés au traitement du cancer. Des symptémes physiques
non soulagés, comme la fatigue ou les perturbations du sommeil, ont le potentiel d’interférer avec
les activités de la vie de tous les jours et d’impacter négativement sur la qualité de vie des

adolescents.

Le probleme est-il justifié dans le contexte des connaissances actuelles ?
Oui. Les auteurs s’appuient sur des études antérieures pour justifier leur objet de recherche, a savoir

la qualité de vie, la fatigue et les perturbations du sommeil.

Le probléme a-t-il une signification particuliere pour la discipline concernée et pour la
discipline infirmiere ?

Oui, selon les auteurs, il est important de comprendre clairement la maniére dont les symptémes
physiques affectent la qualité de vie des adolescents durant le traitement du cancer. En savoir plus
sur cette interaction pourrait aider les cliniciens en oncologie et les chercheurs a identifier et a mettre
en place des interventions efficaces pour améliorer le bien-étre des adolescents durant leur

expérience du cancer.

Recension des écrits (voir I’encadré 5.1, p.96)

Les travaux de recherche antérieurs sont-ils pertinents et rapportés de fagon critique ?

Oui, ils sont pertinents. A la fin de I’introduction, les auteurs précisent qu’une forte proportion
d’études qui traitent de la gestion des symptémes et de la qualité de vie des adolescents, comportent
des limites importantes : elles sont basées sur des échantillons qui combinent des participants plus

ageés et plus jeunes, sont souvent des études rétrospectives ou transversales avec un ou deux points



de mesure, sont basées sur des rapports de symptémes obtenues par des sources autres que les

adolescents.

La recension fournit-elle une synthése de I’état de la question par rapport au probléme de
recherche ?

Oui, la fatigue est un symptéme commun et pénible reporté par les adolescents durant les différentes
étapes du cancer. Des études antérieures montrent que 1’intensité de la fatigue liée au cancer et la
détresse chez les adolescents sont plus importantes dans les premieres semaines qui suivent le
traitement. Cette fatigue peut également étre un symptdme qui persiste pour certains adolescents
qui survivent au cancer lorsqu’ils deviennent adultes. Elle affecte les adolescents du point de vue
de leurs liens sociaux et de leur carriére.

Les perturbations du sommeil se produisent fréquemment chez les patients atteints d’un cancer,
incluant les adolescents. Elles incluent la difficulté a s’endormir, le réveil nocturne et la somnolence
diurne : autant de symptdmes qui ont été décrits individuellement ou ensemble chez les adultes. Des
symptomes tels que la dépression, la douleur, I’anxiété et des rythmes circadiens moins robustes
viennent s’y ajouter.

L’exacte relation entre la fatigue et les perturbations du sommeil n’est toutefois pas connue. Des
recherches supplémentaires sur la relation de ces deux symptdmes et leur variation pendant

I’adolescence sont nécessaires.

Les études montrent-elles la progression des idées ?

Oui, comme le taux de survie du cancer est en augmentation, 1’attention se déplace sur une meilleure
gestion des symptdmes pour réduire la morbidité du traitement du cancer. Cela est d’autant plus
critique pour les adolescents qui expérimentent le cancer a un des moments les plus dynamiques de
la vie, qui recoivent des traitements particuliérement intenses et qui sont susceptibles d’étre des
survivants du cancer a long terme.

Cependant, les adolescents sont souvent exclus des recherches centrées sur les symptomes et les
maladies. Cette exclusion crée une disparité en termes d’amélioration de la survie et de la qualité
de vie par rapport a d’autres groupes d’age qui ont un plus grand taux de participation aux

recherches.

La recension des écrits s’appuie-t-elle principalement sur des sources primaires ?

Oui les sources utilisées par les auteurs sont toutes des sources primaires.

Cadre de recherche (voir ’encadré 6.1, p.115) / (Définition des concepts p.113 + 497)

Les concepts sont-ils définis sur le plan conceptuel ?



Oui, les concepts sont définis dans cette introduction. Les auteurs décrivent en premier la qualité de

vie, puis la fatigue et les perturbations du sommeil ainsi que leurs relations.

Le cadre théorique ou conceptuel est-il explicite ou incorporé a a la recension des publications
? Est-il lié au but de I’étude ?

Le cadre théorique n’est pas explicité par les auteurs, mais un cadre est indirectement incorporé
dans 1’étude. En effet, le but est de décrire comment les symptomes varient chez les adolescents
atteints d’un cancer et de déterminer si ces symptomes influencent la qualité de vie. 1l y a donc des
concepts et des sous-concepts. La fagon dont les adolescents vont gérer leurs symptomes va
influencer 1’impact de ceux-ci sur leur qualité de vie. Connaitre I’influences de ces symptomes sur
la qualité de vie des adolescents va permettre aux cliniciens d’optimiser leur prise en charge envers

ces adolescents et d’améliorer la qualité de vie de ceux-Ci.

But, questions de recherche (voir I’encadré 8.1, p.144)

Le but est-il énoncé de facon claire et concise ?

Oui, les buts de la recherche est clairement énoncé. Le but de I’étude est de décrire la relation entre
la fatigue et les perturbations du sommeil durant le premier mois de chimiothérapie. Mais aussi de
décrire comment ces symptdmes varient et de déterminer la maniére dont ils influencent la qualité

de vie des adolescents.

Les questions de recherche ou hypothéses sont-elles clairement énoncées incluant les variables
clés et la population a I’étude ?

Oui, les questions de recherche sont clairement énoncées. Il s’agit de mieux comprendre 1’influence
de la fatigue et des perturbations du sommeil sur la qualité de vie des adolescents durant leur premier
mois de chimiothérapie. Les auteurs supposent que la fatigue et les perturbations du sommeil

affectent la qualité de vie des adolescents lors du premier mois de traitement.

Les variables clés indépendantes sont le sexe, ’ethnie et le type de diagnostic. Les variables

dépendantes sont la fatigue, les perturbations du sommeil et la qualité de vie.

Les questions de recherche ou hypothéses reflétent-elles le contenu de la recension des écrits
et découlent-elles logiquement du but ?

Oui, les différentes questions de recherche se basent sur les précédentes recherches pour venir
renforcer les résultats obtenus précédemment. Elles découlent logiquement du but.

Les questions s’appuient-elles sur des bases philosophiques, sur la méthode de recherche sous-

jacente ou sur le cadre conceptuel ou théorique ?



Oui, les questions de recherche des auteurs portent principalement sur la perception de la fatigue et

les perturbations du sommeil et la maniére dont ils influencent la qualité de vie.

Les variables reflétent-elles les concepts précisés dans le cadre de recherche ?
Oui.

Methode

Considérations éthiques (voir I’encadré 9.1, p.161)

Les moyens pris pour sauvegarder les droits et la dignité des participants (respect de la vie
privée, principe de justice et de ’intégration, formulaire de consentement, préoccupation
pour le bien-étre, consentement libre éclairé et continu, comité de recherche) sont-ils adéquats
?

L'étude a été approuvée par The Cancer Center Protocol Review Committees (CCPRC) et The
Institutional Review Boards (IRB) ainsi que les deux sites de 1’étude (University of Virginia Health
System et the Virginia Commonwealth University Health System). Un certificat de confidentialité
provenant de I’institut national de recherche en soins infirmiers a été¢ obtenu pour protéger I’identité
des adolescents qui ont choisi de déclarer 1’utilisation illégale de substances (tabac, alcool ou
marijuana) dans le questionnaire sur la perturbation du sommeil.

Les patients qui ¢taient intéressés par 1’étude, ainsi que leurs parents s’ils étaient mineurs, ont recu
des informations sur 1’étude et ont complété des formulaires de consentement en consultation

externe.

L’étude a-t-elle été concue de maniére a minimiser les risques et maximiser les bénéfices pour
les participants ?

Oui, les risques ont été minimisés par un consentement libre et éclairé qui devait étre signé par
chaque participant ou par leurs parents s’ils étaient mineurs. L’un des buts de 1’étude est de
permettre aux cliniciens et aux chercheurs en oncologie de mettre en place des interventions
efficaces pour I’amélioration du bien-étre des adolescents durant leur expérience du cancer. Il s’agit

donc de maximiser les bénéfices dans les futures prises en charge des adolescents atteints de cancer.

Population, échantillon et milieu (voir I’encadré 14.3, p.279)

Quelle est la méthode d’échantillonnage utilisée pour choisir les participants a I’étude ? Est-
elle appropriée pour I’étude ?

L'échantillonnage est de type non probabiliste intentionnel. Les éléments de la population ont été

choisis sur la base de critéres précis afin que les résultats soient exploitables.



La population de I’étude est-elle décrite de facon suffisamment détaillée ? L’échantillon est-il

décrit de maniére suffisamment détaillée ?

Oui, la population et I’échantillon sont suffisamment détaillés. L'échantillon comprend 20

adolescents qui regoivent un traitement de chimiothérapie de premiere intention. Les critéres

d’inclusions étaient :

e Des adolescents agés de 12 & 19 ans au moment du diagnostic du cancer.

e Qui recevaient leur 2™, 3¢ 4éMme g 5¢Me mojs de chimiothérapie.

e Qui acceptaient de participer a I’étude.

e Qui avaient des parents, si mineur, qui consentaient également a ce que leur enfant participe a
I’étude.

e Qui avaient la capacité de lire et d’écrire en anglais.

Les critéres d’exclusion : si les patients recevaient une thérapie différente de la chimiothérapie telle

que la radiothérapie ou la biothérapie.

Comment la taille de I’échantillon a-t-elle été déterminée ? Est-elle justifiée sur une base
statistique ?
Les auteurs ne justifient pas la taille de leur échantillon et n’expliquent pas comment la taille de

I’échantillon a été déterminée.

Devis de recherche (voir I’encadré 11.1, p.203)

Quelle est le devis utilisé pour I’étude ? Permet-il d’atteindre le but de I’étude ?

Le devis de recherche utilisé est le devis d’étude prospective descriptive de type corrélationnel. Par
cette étude, les chercheurs cherchent a explorer et vérifier la relation entre les différentes variables
; la fatigue, les perturbations du sommeil et la qualité de vie. Le devis permet d’atteindre le but de

I’étude car il mesure ces variables en utilisant des auto-évaluations.

Le devis fournit-il un moyen d’examiner toutes les questions de recherche ou les hypothéses ?
Oui, connaitre la relation entre ces variables permet de répondre aux questions de recherche citées

précédemment.

Mesure des variables et Collecte des données (voir ’encadré 15.1, p. 309 - 340)

Les variables sont-elles définies de maniére opérationnelle ?

Oui, elles sont définies de maniére opérationnelle car les auteurs utilisent des outils spécifiques a
chaque variante. Le tableau 1 met en évidence les variables, les instruments utilisés avec les items,

les scores et la fiabilité de 1’étude.



Les instruments de mesure sont-ils clairement décrits et appropriés ?

Les auteurs utilisent quatre échelles pour mesurer la fatigue, les perturbations du sommeil et la
qualité de vie. Il s’agit des échelles PedsQL Multidimensional Fatigue Scale (MFS) pour la fatigue,
PedsQL 4.0 Generic Core Scale + PedsQL 3.0 Cancer Module Acute Version pour la qualité de vie
et The General Sleep Disturbance Scale (GSDS) pour les perturbations du sommeil. Ils sont
clairement décrits dans le paragraphe des instruments et appropriés.

Les données démographiques, les informations sur le type de cancer et le plan de traitement ont été

extraits du dossier médical lors de I’inscription des adolescents a 1’étude.

L’auteur indique-t-il si les instruments ont été créés pour les besoins de I’étude ou s’ils sont
importés ?
Oui, dans le tableau 1 nous pouvons voir que les instruments ont tous été importés car ils ont été

utilisés pour d’autres recherches.

La fidélité et la validité des outils de mesures sont-elles évaluées ? Les résultats sont-ils
présentés ?

Oui dans le tableau 1 également, il est mis en évidence la fiabilité des résultats. Les auteurs ont
utilisé 1’alpha de Cronbach (plus de détails a la question : les résultats sont-ils significatifs ?)

Conduite de la recherche (voir I’encadré 16.1, p. 340) (Entretien semi-dirigé p.320)

Les processus de collecte des données est-il décrit clairement ?

Les auteurs ont décrit partiellement la collecte des données, elle a commencé un jour
d’administration de la chimiothérapie et s’est poursuivie sur 28 jours. Les adolescents ont complété
des rapports hebdomadaires sur la fatigue, les perturbations du sommeil et la qualité de vie a 1’aide

des instruments présentés ci-dessus. Il n’y pas plus de précisions.

Analyse et crédibilité des données (voir ’encadré 18.1, p. 379 + p. 377-378)

Les méthodes d’analyse statistique utilisées sont-elles précisées pour répondre a chaque
question ou pour Vérifier chaque hypotheése ?

Oui, les statistiques descriptives ont été calculées pour les variables démographiques et
instrumentales. Des statistiques non-paramétriques ont été utilisées, car la taille de 1’échantillon était
petite et les distributions n’étaient pas normales pour de nombreuses variables. Pour examiner la
relation entre les symptdmes de fatigue et de perturbation du sommeil avec la qualité de vie, les
auteurs ont utilisé les analyses corrélationnelles utilisant les coefficients de Spearman. Les analyses

corrélationnelles ont permis de déterminer les effets de 1’age et la durée de la chimiothérapie sur les



symptomes de la fatigue et la perturbation du sommeil. Les données ont également été examinées
pour mesurer I’intensité des différents symptomes entre les groupes en utilisant le test non-
paramétrique Mann-Withney U test. L’analyse des données a été conduite a 1’aide de the Statistical

Package for the Social Sciences (SPSS) version 15.0.

Résultats
Présentation des résultats (voir ’encadré 21.1, p. 451)
Les résultats sont-ils adéquatement présentés a ’aide de tableaux et de figures ?

Oui, les résultats sont présentés adéquatement a 1’aide de figures et de tableaux.

Quelles sont les informations présentées dans les tableaux et les figures ?

Le tableau 2 révele les données démographiques des adolescents de 1’étude (sexe, ethnie et
diagnostics). Le tableau 3 présente les moyennes et les écarts-types pour 1’échelle PedsQL
Multidimensional Fatigue utilisée pour mesurer la fatigue cognitive, liée au sommeil, générale et
totale pour les 20 adolescents. Le tableau 4 décrit les moyennes et les écarts-types pour 1’échelle
GSDS utilisée pour mesurer la fonction diurne et la qualité de sommeil moyenne pour les
adolescents. Le tableau 5 présente les moyennes et les écarts-types pour 1’échelle PedsQL Generic
Quality of Life and Cancer-related Quality of Life utilisée pour mesurer la santé physique et
psychologique des adolescents. Le tableau 6 décrit les corrélations entre la fatigue, les perturbations

du sommeil et la qualité de vie pour chaque semaine d’étude chez les 20 adolescents.

La Figure 1 montre la valeur moyenne de la PedsQL Multidimensional Fatigue par semaine d’étude
pour les 20 adolescents. La Figure 2 montre la valeur moyenne de GSDS par semaine d’étude pour
les 20 adolescents. La figure 3 montre la valeur moyenne de PedsQL Generic Quality of Life par
semaine d’étude pour les 20 adolescents. La Figure 4 montre la valeur moyenne de PedsQL Cancer-

related Quality of Life par semaine d’étude pour les 20 adolescents.

Les résultats sont-ils significatifs d’un point de vue statistique et clinique ?
Pour voir si les résultats sont significatifs ou non, les auteurs utilisent I’alpha de Cronbach. Si la
valeur a est supérieure a 0.5, alors le résultat est statistiquement significatif. Tous les résultats de

’étude sont supérieurs a cette valeur.

D’un point de vue clinique, les auteurs s’appuient sur les critéres du DSM-IV pour les perturbations
du sommeil pour dire que cela est significatif. Presque tous les adolescents (95%) ont expérimenté
au moins une fois une perturbation de sommeil a la fréquence de 3 jours par semaine ou plus. Pour

la fatigue, jusqu’a 75 % des adolescents mettent en avant un probléme de sommeil et de repos



important. Cependant les auteurs ne précisent pas I’importance des résultats pour la pratique

infirmiére.

Le tableau 6 liste les associations entre les différentes variables. Il en ressort que la fatigue est
associée a un sommeil de mauvaise qualité et a une moins bonne qualité de vie psychosociale. Les
fonctions diurnes et les problémes de qualité de sommeil sont associés a une moins bonne qualité
de vie physique. Les auteurs précisent que les résultats ne montrent pas d’association significative
entre la durée des chimiothérapies et les scores du PedsQL MFS, les scores du GSDS daytime
function subscale ou les scores du GSDS sleep quality subscale. Il en va de méme pour les
différences entre les sexes ou les types de diagnostics.

Discussion

Interprétation des résultats (voir ’encadré 21.1, p. 451) et Conséquences et recommandations
(voir ’encadré 21.1, p. 451)

Les résultats sont-ils interprétés en fonction du cadre de recherche et pour chacune des
questions ou hypotheses ?

Les résultats sont interprétés en fonction d’un cadre conceptuel, car ils sont classifiés en 3 catégories
. la fatigue, les perturbations du sommeil et la relation entre ces deux symptomes et la qualité de

vie.

Les résultats concordent-ils avec les études antérieures meneées sur le sujet ?

Oui, les résultats montrent que les adolescents atteints d’un cancer rencontrent plus de probléme de
fatigue que les enfants, mais moins que les jeunes adultes atteints de maladies chroniques. Ces
résultats sont cohérents et concordent avec d’études antérieures

L’intensité de la fatigue chez les jeunes adultes n’a cependant pas encore été explorée selon les

auteurs.

Les adolescents de I’étude se plaignent d’insomnie, des difficultés a s’endormir, d’un temps de
sommeil inadéquat, de se réveiller durant la nuit ou de se réveiller trop t6t le matin. Dans une

Des études antérieures ont également relevé ces phénomeénes chez les adultes atteints de cancer.

Les limites de I’étude ont-elles été établies ?
Les auteurs précisent que 1’étude a de nombreuses limites dont il faut tenir compte pour interpréter
les résultats. L’étude porte sur des données subjectives provenant d’un petit échantillon

d’adolescents qui regoivent une chimiothérapie sans groupe contréle ou de comparaison.



Les diagnostics de cancer sont également trés variés et les chimiothérapies recues ne sont pas toutes
les mémes et respectent des horaires différents. On ne peut donc tirer aucune conclusion spécifique
guant a un régime précis de chimiothérapie ou pour un type de cancer précis. Les rapports que les
adolescents ont fait de facon hebdomadaire pour mesurer les perturbations du sommeil ont besoin

d’étre plus développés.

Les conclusions découlent-elles logiquement des résultats ?
Oui, les auteurs ont construit leur conclusion en fonction des différents concepts étudiés (la fatigue,
les perturbations du sommeil et leur relation entre elles et avec la qualité de vie). Les auteurs

présentent leurs conclusions en partant des résultats.

Quelles sont les conséquences des résultats de I’étude pour la discipline ou la pratique clinique
?

Les causes de la fatigue et les perturbations du sommeil devraient étre identifiées et des interventions
ciblées devraient étre développées afin d’optimiser les activités et le repos des adolescents atteints
de cancer. Des interventions ont été évaluées pour soulager la fatigue et les perturbations du
sommeil chez les adultes atteints du cancer. Les cliniciens doivent insister sur I’importance
d’optimiser les périodes d’activité et de repos sur la journée et proposer des stratégies aux
adolescents pour maintenir ces horaires. Cela permettrait aux adolescents de participer aux activités
critiques pour leur développement, malgré des schémas de chimiothérapie irréguliers. Ces
interventions sont disponibles et peuvent étre consultées sur le site de 1’Oncology Nursing Society

(ONS). Les auteurs invitent les cliniciens a consulter ce répertoire d’interventions.

L’auteur fait-il des recommandations pour les recherches futures ?

Les auteurs mettent en avant que les cliniciens ne doivent pas sous-estimer 1I’impact de la fatigue et
des perturbations du sommeil sur la qualité de vie des adolescents. Les résultats mettent en évidence
gue la fatigue et les perturbations du sommeil sont communs a quasiment tous les adolescents. Ces
symptomes devraient donc faire partie des évaluations routiniéres durant les traitements de cancer,
spécialement durant la premiere semaine quand ’intensité des symptomes est élevée. Les auteurs
nous disent que, pour mesurer la fatigue chez ces adolescents, les cliniciens peuvent utiliser des
échelles recommandées dans le NCCN guidelines. lls disent également que plusieurs autres outils
de dépistage sont disponibles pour identifier les problemes de sommeil chez les adolescents, par
exemple le BEARS :

B — bedtime problems

E — excessive daytime sleepiness

A — awakenings

R — regularity of sleep



S — sleep disordered breathing

D’autres recherches doivent étre menées avec des mesures subjectives et objectives du sommeil
ainsi qu’un échantillon plus large d’adolescents pour pouvoir investiguer spécifiquement les
perturbations du sommeil chez les adolescents avec un cancer. Des interventions, autant
pharmaceutiques que non pharmaceutiques, qui ont montré une efficacité en termes de gestion
efficace des symptdmes, sont nécessaires pour diminuer la fatigue et les perturbations du sommeil

des adolescents atteints de cancer durant leur traitement, et ainsi améliorer leur qualité de vie.
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Le titre précise-t-il de facon succincte les concepts clés et 1a population a I’étude ?
Oui dans le titre, il est mentionné que la population cible de 1’étude est composé d’adolescents qui
recoivent un traitement contre le cancer et que le phénoméne étudié est la fatigue chez ces

adolescents.

Concepts clés : Cancer, Fatigue, Adolescents

Population : Adolescents qui regoivent un traitement contre le cancer.

Le résumé synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche : probléme, méthode,
résultats et discussion ?

Oui, le résumé synthétise clairement les grandes lignes de la recherche.

Le probléme est clairement exposé dans le résumé. 11 s’agit de la gestion quotidienne de la fatigue
chez les adolescents atteints du cancer et de la maniére dont cette fatigue affecte le quotidien. Les
adolescents sont une population particuliérement vulnérable et exclue des études qui se focalisent
sur les enfants et les adultes. La méthode utilisée consiste en des entretiens semi-structurés qui ont
été conduits auprés de 8 adolescents en utilisant 11 questions ouvertes. Les résultats montrent que
les adolescents décrivent une fatigue écrasante, avec un impact significatif sur leur bien-étre
physique, psychique et social et qu’elle représente un fardeau supplémentaire pour un adolescent
qui essaie d’avoir une vie normale. La conclusion pour les auteurs est que la description de
I’expérience de la fatigue peut fortement aider les cliniciens a développer des stratégies
d’intervention en partenariat avec les adolescents. Du point de vue de la pratique infirmiére, les
professionnels de la santé peuvent bénéficier d’une image précise des besoins particuliers de la

population adolescente et qu’ils pourront adapter leurs interventions en conséquence.



Quel est le but de I’étude ? Le phénoméne (concept en recherche qualitative p.39) a I’étude
est-il clairement défini et placé en contexte ?
Le but de 1’étude est clairement expliqué et le phénomene clairement défini et placé dans son

contexte.

Le but, ou I’objectif, de I’étude est de décrire le phénoméne de la fatigue et d’identifier si et
comment elle affecte le bien-étre et la capacité de I’adolescent suivant un traitement contre le cancer

a maintenir des activités normales.

Le phénomene qui est a 1’étude est la fatigue qui est présente chez les adolescents atteints d’un
cancer et qui suivent un traitement primaire : quel impact a la fatigue sur leur fagcon de gérer leur
quotidien, de percevoir leur bien-étre et quels sont les symptémes physiques, psychologiques,
affectifs ainsi que les émotions associées a celle-ci. Les stratégies mises en place par les adolescents
pour gérer leur quotidien et maintenir des activités normales sont également étudiées. La fatigue est
décrite comme un symptdme subjectif et désagréable qui comprend différentes sensations
corporelles allant de la fatigue a 1’épuisement, aboutissant & un état de fatigue général impossible a

soulager et qui interfére avec les capacités des individus a fonctionner.

Le probléme a-t-il une signification particuliére pour la discipline concernée et pour la
discipline infirmiére ?

Oui, les résultats de cette étude peuvent étre utiles aux professionnels de la santé qui pourront se
construire une image plus précise des besoins spécifiques des adolescents. Les adolescents jugent
les effets secondaires physiques des traitements comme la partie la plus difficile du cancer ; il est
donc important d’en avoir connaissance pour la pratique infirmiére, ceci afin d’adapter la prise en

soins et qu’elle soit la plus optimale possible.

Les postulats sous-jacents a I’étude sont-ils précisés ?

Oui. L’adolescence est une période pendant laquelle beaucoup de changements ont lieu. Les auteurs
précisent que des étapes importantes du développement doivent étre franchies pendant cette période.
Les adolescents souffrant d’un cancer ne font pas seulement face aux défis du développement lié¢ a

I’adolescence, mais également a ceux liés a la maladie chronique.



L’auteur présente-t-il I’état des connaissances actuelles sur le phénoméne ou le probleme a
I’étude ?

Oui, les auteurs décrivent que jusqu’a présent, aucune étude qualitative n’a généré des descriptions
détaillées de I’expérience de la fatigue chez les adolescents qui recoivent un traitement pour le
cancer. Selon eux, plusieurs études phénoménologiques existent mais les adolescents sont souvent
exclus des études qui ciblent soit les enfants soit les adultes. L’expérience de la fatigue chez les

adolescents a donc été tres peu explorée.

Les concepts sont-ils définis de maniére conceptuelle ?

Oui, les concepts ressortent dans 1’introduction et les auteurs citent des références d’articles pour
les définir. Les concepts de fatigue et d’adolescents sont clairement définis. Le concept de cancer
est lié au concept d’adolescent dans sa définition. On peut donc en déduire que oui, les concepts

sont définis de maniére conceptuelle.

Un cadre conceptuel a-t-il été défini ? Si oui, est-il justifié et décrit de fagcon adéquate ?
Le cadre conceptuel n’est pas explicité par les auteurs, mais il est présent car il y a des concepts et
des sous-concepts qui sont liés entre eux et réunis en raison de leur affinité avec le probléme de

recherche.

Les bases philosophiques et théoriques ainsi que la méthode sous-jacente sont-elles explicitées
et appropriées a I’étude ?

L’étude s’appuie sur une méthodologie qualitative particuliére, la phénoménologie. Il s’agit de
capturer la vie telle qu’elle est vécue, en faisant un retour sur I’expérience. Ce n’est donc pas une
étude qui porte seulement sur les attitudes et les sentiments des personnes sur des sujets précis, mais

sur leur ressenti global et leur vécu.

Le but est-il clairement énoncé ?

Oui, le but de la recherche est clairement énoncé. Il s’agit de revenir a I’expérience elle-méme, avant
qu’elle n’ait été filtrée par les perceptions de la personne. La phénoménologie consiste a saisir
I’expérience telle qu'elle est vécue, sans que les perceptions n’interférent sur cette expérience. Il

s’agit d’une analyse réflexive de 1’expérience.

Les questions de recherche sont-elles clairement énoncées ?

Oui elles sont clairement énoncées et listées en 4 points :



1. Décrire le concept de la fatigue et déterminer si elle est présente chez la population cible.

2. Explorer la perception de bien-étre et la capacité a maintenir des activités normales dans ce
groupe.

3. Explorer les dimensions physique, cognitive, affective et émotionnelle associées a la fatigue
chez les adolescents sous traitement primaire, et déterminer tout impact de la fatigue sur leur
bien-étre et possibilité de maintenir des activités normales.

4. Vérifier les mécanismes utilisés par les adolescents pour faire face a la fatigue.

Traitent-elles de I’expérience des participants, des croyances, des valeurs ou des perceptions
?
Oui, les différentes questions de recherche se basent sur I’expérience des participants, leurs

croyances et leurs perceptions.

Les questions s’appuient-elles sur des bases philosophiques, sur la méthode de recherche sous-
jacente ou sur le cadre conceptuel ou théorique ?

Les questions s’appuient effectivement sur le cadre conceptuel et sur la phénoménologie.

La population de I’étude est-elle décrite de fagon suffisamment détaillée ?

L'échantillon est composé de 8 adolescents agés de 13 a 19 ans avec un diagnostic de tumeurs solides
ou des cancers hématologiques, qui sont sous traitement primaire dans un centre régional du
Royaume-Uni. lls ont été suivis au moins 6 semaines apreés le début de traitement : les chercheurs
ont jugé inappropri¢ d’un point de vue éthique d’approcher des patients plus tot dans leur maladie

et dans le cheminent du traitement.

Les adolescents étaient exclus si eux-mémes, un parent, un professionnel de santé, un enseignant,
un assistant social, considéraient qu’ils étaient physiquement ou psychologiquement inaptes de

participer.

La méthode utilisée pour accéder au site ou recruter les participants est-elle appropriée ?

Les participants potentiels a I’étude ont été identifiés par des infirmiéres au sein d’un centre régional.
Un membre de 1’équipe a pris contact avec les familles des patients par courrier pour les adolescents
qui recevaient des consultations externes, ou lors d’une rencontre pour les adolescents hospitalisés.

Les sujets potentiels ont recu des informations orales et écrites et le formulaire de consentement. La



confirmation ou le refus de participer s’est faite par téléphone ou en face-a-face. Si la réponse était

positive, les informations sur la recherche ont été données et des dates de rendez-vous fixées.

La méthode pour recruter les participants est appropriée et les participants étaient tous volontaire.

(voir Pilot process p. 653)

La méthode d’échantillonnage utilisée a-t-elle permis d’ajouter des renseignements
significatifs et d’atteindre les objectifs ?

L'échantillonnage est de type non probabiliste intentionnel. Les participants ont été choisis sur la
base de critéres précis afin que les résultats soient représentatifs du phénoméne étudié.

La méthode d’échantillonnage utilisée a permis d’atteindre les objectifs, car méme si 1’échantillon
était petit, les participants se sont montrés tres ouverts et ont répondu aux différents aspects de la

vie durant le traitement en se focalisant sur la fatigue.

La saturation des données a-t-elle été atteinte ?
L’échantillon est trop petit (8 personnes) pour avoir une saturation des données.
Mais dans le cadre d’une recherche qualitative, axée sur I’expérience des patients, la qualité des

données et la profondeur des récits importent plus que le nombre de participants.

Quelle est I’approche utilisée pour I’étude ?
Le devis de recherche utilisé est le devis descriptif simple, car il vise a décrire les caractéristiques
du phénomeéne de la fatigue par ’expérience telle qu’elle est vécue par les adolescents atteints du

cancer.

Les moyens pris pour sauvegarder les droits et la dignité des participants (respect de la vie
privée, principe de justice et de I’intégration, formulaire de consentement, préoccupation
pour le bien-étre, consentement libre éclairé et continu, comité de recherche) sont-ils adéquats
?

Les patients sont tous volontaires. Des consentements écrits ont été obtenus de la part des
adolescents ou de leurs parents s’ils avaient moins de 16 ans. Les adolescents avaient le droit de se
retirer de 1’étude & tout moment. IlIs ont également pu choisir le lieu ou se dérouleraient les

interviews afin de favoriser leur bien-étre. Les données ont été anonymiseées.



L’étude a-t-elle été concue de maniére a minimiser les risques et maximiser les bénéfices pour
les participants ?

Oui, les patients n'encouraient aucun risque lors des entretiens. Et le but de cette étude est de pouvoir
par la suite mettre en place des interventions pour améliorer la prise en charge de la fatigue pendant

les traitements.

Les méthodes ou les techniques de collecte des données sont-elles convenablement décrites ?
Oui, la technique de collecte des données est suffisamment et convenablement décrite. Les données
ont été collectées durant des entretiens semi-dirigés qui ont été principalement réalisés au domicile
des adolescents. Les participants choisissaient le lieu de I’interview. Avant le début de I’entretien,
du temps était pris pour établir une relation entre les chercheurs et les adolescents. L’interview
abordait différents aspects de la vie des adolescents durant le traitement, tout en étant focalisé sur
la fatigue. Des données démographiques ont également été collectées (voir Main data collection p.
653)

Les questions de recherche ont-elles été bien posées ou les observations du phénomeéne, bien
ciblées ?

La Figure 1 énonce les différentes questions posées aux adolescents pour répondre aux questions de
recherche. Le questionnaire comprend 11 questions ouvertes et fermées. Chaque question cible bien
le phénoméne de la fatigue. Les entretiens duraient en moyenne une a deux heures, ce qui laisse le
temps de poser les questions et d’y répondre. Cependant, les auteurs ne précisent pas si toutes les

guestions ont été posées ni la maniére dont elles ont été posées.

Les questions et les observations ont-elles été rigoureusement consignées par la suite ?
Oui, les entretiens ont été enregistrés et retranscrits mot-a-mot. Les thémes abordés ont ensuite été

regroupés dans un tableau.

Les méthodes et les techniques de collecte des données, ainsi que les procédés
d’enregistrement, sont-ils bien décrits et appropriés ?

Oui, les techniques de collecte des données sont décrites et appropriées. Les chercheurs ont utilisé
des entretiens semi-directifs pour poser les 11 questions focalisées sur le phénomeéne de la fatigue.
Chaque entretien durait une ou deux heures, était enregistré et retranscrit mot-a-mot. Des données

sociodémographiques ont également été collectées durant les entretiens.



Le traitement et I’analyse des données qualitatives sont-ils décrits de facon suffisamment
détaillée ?

Oui, le traitement des données et 1’analyse sont suffisamment bien détaillés. Les données ont été
analysées selon la méthode Moustakas’s modification of Stevick-Colaizzi. Les chercheurs ont suivi
le cadre phénoménologique d’une facon systématique, en mettant de coté les préjugés. Chaque

interview a été écoutée et les différents themes ont été regroupés.

Le résumé des résultats est-il compréhensible et met-il en évidence les extraits rapportés ?

Les résultats ne sont pas résumés dans I’analyse des données. Toutefois, dans la partie consacrée
aux résultats, les auteurs précisent que les données ont été collectées sur une année. Le tableau 1
met en évidence les caractéristiques démographiques, les diagnostics et les modalités de traitements.

Le tableau 2 présente la récurrence de certaines réponses/données dans les différentes interviews.

Les themes font-ils ressortir adéquatement la signification des données ?

Oui, dans le tableau 2 des résultats, certains mettent en évidence les stratégies développées par les
adolescents pour faire face au phénoméne de la fatigue. Les thémes comprennent la fatigue, les
effets psychologiques, les stratégies pour retrouver la normalité, comment la vie est affectée et les

perspectives de vie altérées.

Quelles sont les stratégies utilisées pour rehausser la crédibilité des données ? sont-elles
convenables et suffisantes ?

Crédibilité : rapport a I’exactitude dans la description du phénoméne vécu par les participants
en fonction de I’interprétation des données. (p.377)

Pour augmenter leur crédibilité, les chercheurs ont envoyés individuellement aux participants leur
texte avec des descriptions structurées et leur ont demandé d’examiner attentivement afin de

corriger ou de faire des ajouts.

Les themes ou les modeles sont-ils logiquement associés entre eux afin de bien représenter le
phénomeéne ?

Oui, les themes sont logiquement reliés entre eux. Les auteurs ont gardé la structure de leur question
de recherche, ce qui rend le texte bien structuré avec des liens logiques. Les auteurs évoquent le

phénomeéne de la fatigue et les conséquences de la fatigue sur la vie des adolescents.



S’ils sont présents, les figures, les graphiques ou modéles résument-ils efficacement les
conceptualisations ?
Il y a deux tableaux présents : un qui décrit les données démographiques et le second avec les

thémes. Ils sont adéquats.

L’auteur a-t-il fait évaluer les données par les participants ou par des experts ?
Aucun expert n’a été cité dans la recherche. Les participants quant & eux, comme précisé plus haut,

ont regu le texte pour I’examiner et le corriger au besoin.

Les résultats sont-ils discutés a la lumiére d’études antérieures ?
Oui, dans la discussion, les auteurs mettent en relation leurs résultats avec des recherches effectuées

dans le passeé. 1l est possible de voir dans le texte les références faites a plusieurs articles.

La question du caractére transférable des conclusions est-elle soulevée ?

Transférabilité : Rapport a I’application éventuelle des conclusions tirées de ’analyse des
données a d’autres contextes similaires. (p.378)

Le critere de transférabilité n’est pas soulevé dans la discussion, mais dans 1’analyse des données.
Les auteurs précisent que les résultats de I’étude se sont révélés significatifs et que leur application

devra étre jugée par les destinataires de 1’étude.

L’auteur a-t-il précisé les conséquences des résultats ?

Oui, les auteurs précisent les connaissances que les professionnels de la santé peuvent retirer de
cette étude. Ainsi, ils pourraient aider les adolescents atteints d’un cancer a passer les étapes
“normales” du développement, ainsi qu’a préserver et a renforcer leurs ressources. Les résultats
vont permettre au corps soignant de mieux comprendre ce que ressentent réellement les adolescents
atteints d’un cancer et qui sont sous traitement. Cette étude permet d’avoir une image globale de
I’expérience de la fatigue par les adolescents, de guider les professionnels de la santé et de les
soutenir dans le développement des plans de soin pertinents pour ce groupe d’individus avec des

besoins particuliers.



Y a-t-il des recommandations qui suggerent des applications pour la pratique et les recherches
futures ?

Oui, des recommandations sont faites a destination des professionnels de la santé. lls sont
encouragés a évaluer I’expérience de la fatigue chez les adolescents atteints du cancer et a utiliser
les données du tableau 2 comme point de départ pour des futures recherches sur la fatigue.

Les auteurs précisent que des travaux supplémentaires basés sur des preuves issues de la recherche
et de I'expérience clinique sont nécessaires pour développer et tester des stratégies. Les auteurs
suggerent également d’explorer sur d’autres populations adolescentes les différents facteurs liés a
une fatigue persistante mis en évidence dans le cadre de cette étude sur la une population
d’adolescents atteints de cancer (fievre, maux de téte, sommeil excessif, baisse d’énergie, isolement

social).

Les données sont-elles suffisamment riches pour appuyer les conclusions ?

Bien que I’échantillon soit de petite taille, les données mise en évidence sont riches et primaires
selon les auteurs. Les professionnels de la santé ont besoin de connaitre et de mettre en évidence les
besoins des adolescents ajustés au diagnostic de cancer. Cela leur donne un contrble sur le

symptome et leur permet de réussir a franchir les étapes en lien avec leur développement normal.
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Titre :
Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la population a I’étude ?
Le titre mentionne la prévalence et I’impact d’une fatigue sévére auprés d’adolescents et de jeunes

adultes atteints d’un cancer (AJA) recevant une chimiothérapie par rapport a un groupe controle.

Concepts clés : Adolescent et jeune adulte, cancer, fatigue, qualité de vie

Population : Adolescents et jeunes adultes recevant une chimiothérapie et un groupe contrdle

Résumé :
Le résumé synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche : probléme, méthode,

résultats et discussion ?

Probléme : 11 est défini dans le résumé. L’étude détermine la prévalence de la fatigue sévére chez
les adolescents et les jeunes adultes atteints du cancer (entre 18 a 35 ans) au moment du diagnostic
en comparaison a groupe controle du méme age et du méme sexe. Elle examine également le lien

entre fatigue sévere, qualité de vie et intensité de la fatigue.

Méthode : Quatre questionnaires ont été remplis par les 83 adolescents et les jeunes adultes atteints

d’un cancer.

Résultats : 87% des participants ont été traités par chimiothérapie. 73.5% d’entre eux n’avaient pas
de traitements en cours lors de la participation a I’étude. La prévalence de la fatigue sévére chez les
AJA (48% n= 40/83) était significativement plus élevée par rapport au groupe contrdle (20%, n =
49/249 ; p <. 001). Les AJA atteints d’un cancer avec une fatigue intense ont signalé une qualité de
vie inférieure a celle des AJA atteints d’un cancer qui n’avaient pas de fatigue sévere (p <0,05). Il
y a des corrélations significatives entre la sévérité de la fatigue et le sexe féminin, les personnes

sans emploi, le stade de la maladie (Il — IV), le moment du diagnostic, le fait de recevoir un



traitement actif lors de la participation a I'étude, un traitement palliatif, la radiothérapie, la peur

accrue de récidive ou de la péjoration de la maladie et la détresse psychologique (p <0,05).

Conclusion : La fatigue sévére est trés répandue au sein des AJA. La qualité de vie est
significativement affectée par une fatigue sévere, ce qui met en avant lI'importance de la détection
et de la prise en charge de ce symptdme chez les personnes affectée par un diagnostic de cancer en

fin d’adolescence ou au début de leur vie d’adulte.

Introduction

Enoncé du probléme de recherche (voir ’encadré 7.1, p. 128)

Quel est le probléme ou le sujet d’étude ? Est-il clairement formulé ?

Oui, le sujet a I’étude est clairement formulé. Les AJA font face a des défis similaires a ceux des
adultes atteints du cancer et ils doivent également faire face a des défis uniques liés aux étapes du
développement habituel. La combinaison entre franchir les étapes d’un développement normal et,
en paralléle, s’adapter aux changements qu’entraine le cancer, induit souvent des problemes
psychosociaux chez les AJA atteints de cancer. Chez cette population, l'impact d’une fatigue sévere
peut étre encore plus marqué parce que cette fatigue interrompt des étapes importantes du
développement, comme la fin des études, la recherche ou la poursuite d'un emploi, le début d'une
relation amoureuse ou le fait de fonder une propre famille.

Les progres dans la détection précoce du cancer et I’amélioration des traitements contre le cancer,
ont un effet sur I’augmentation du taux de la survie globale a 5 ans qui dépasse les 80% chez les
AJA. Il est important de traiter les symptomes persistants liés a la maladie et au traitement qui ont
un impact négatif a plusieurs égards sur la qualité de vie.

Le but de I’étude vise a déterminer la prévalence du niveau de fatigue cliniquement pertinent chez
les AJA atteints d’un cancer, et de comparer la proportion de cas de fatigue sévére avec celle d’un

I’échantillon de contréle de méme composition du point de vue du genre et de 1’ age.

Le probléme est-t-il justifié dans le contexte des connaissances actuelles ?

Oui, plusieurs études mettent en évidence que la fatigue liée au cancer est I’'un des symptdmes les
plus fréquents et pénibles chez les personnes atteintes de cancer et a la suite du traitement. La
définition la plus commune pour la fatigue liée au cancer est citée par les auteurs a travers The
National Comprehensive cancer Network.

Plusieurs études ont documenté un haut niveau de détresse et une qualité de vie plus basse chez les
ATA atteints d’un cancer en comparaison avec une population semblable saine ou chez les patients
adultes. Il'y a une étude qui traite sur les répercussions du cancer sur le développement psychosocial

du AJA. La fatigue liée au cancer a été étudiée chez les patients adultes ou enfants atteints d’un



cancer et peu de recherches ont été menées pour étudier ce phénomeéne chez les adolescents et jeunes

adultes atteints de cancer.

Le probléme a-t-il une signification particuliére pour la discipline concernée et pour la
discipline infirmiere ?

Oui, I’étude cherche a aider les professionnels de la santé a comprendre les différents facteurs qui
influencent la sévérité de la fatigue chez les AJA atteints d’un cancer et a identifier les groupes les
plus susceptibles ce symptome. L’objectif est aussi d’aider les chercheurs a identifier les facteurs

sur lesquels cibles les interventions.

Recension des écrits (voir ’encadré 5.1, p.96)

Les travaux de recherche antérieurs sont-ils pertinents et rapportés de fagon critique ?

Oui, I’étude fait référence a plusieurs études antérieures que les auteurs rapportent de fagon critique.
Au vu de I’augmentation globale du taux de survie au cancer, il est important pour eux de se focaliser
sur les symptdémes mis en évidence dans les différentes études car ils impactent négativement la
qualité de vie. Mais les auteurs relévent aussi que d’études ont été conduites spécifiquement sur les
AJA et le qu’elles n’aient pas mesuré les niveaux de fatigue en se servant d’un seuil limite et validé

de personne inclues dans 1’étude pour la gravité de la fatigue.

La recension fournit-elle une synthése de I’état de la question par rapport au probléme de
recherche ?

Oui, les auteurs relévent qu’il y a eu beaucoup de recherches portant sur la prévalence et la gravité
de la fatigue chez les adultes ou les enfants. Mais peu pour la population cible de 1’article. Selon les
auteurs, des études antérieures effectuées sur les AYA ont montré que la fatigue sévére peut

perturber les étapes importantes de leur développement.

Les études montrent-elles la progression des idées ?

Oui, les auteurs mettent en évidence qu'il y a diverses études limitées sur les AJA. Des études
montrent que les symptomes liés au traitement tel que les douleurs, la fatigue, etc. peuvent nuire a
leur image corporelle, a leur indépendance et a leurs relations sociales. Ils précisent également que,
d’apres les études menées aupres de patients adultes atteints de cancer, une fatigue sévere entraine

de la détresse et une qualité de vie réduite.

La recension s’appuie-t-elle principalement sur des sources primaires ?

Non, les auteurs se sont également appuyés sur deux revues littéraires.



Cadre de recherche (voir I’encadré 6.1, p.115) / (Définition des concepts p.113 + 497)
Les concepts clés sont-ils mis en évidence et définis de maniere conceptuelle ?

Oui, les concepts sont mis en avant et ils sont tous explicités dans I’introduction.

Le cadre théorique ou conceptuel est-il explicité ou incorporé a la recension des publications
? Est-il lié au but de I’étude ?

Non, les auteurs n’explicitent pas directement un cadre conceptuel. Cependant le modéle de
promotion de la santé dans les soins infirmiers est incorporé de maniére indirecte car 1’étude cherche
a comprendre les facteurs liés a la fatigue sévére chez les AJA avec un cancer afin d’identifier
lesquels sont plus a risque d’expérimenter la fatigue sévére et ainsi permettre aux cliniciens
d’optimiser et de cibler leur prise en charge.

L’absence de cadre de recherche est-elle justifiée ?

Non.

But, questions de recherche (voir I’encadré 8.1, p.144)

Le but est-il clairement énoncé de fagon claire et concise ?

Oui, il est énoncé de maniere claire et précise. L'étude vise a déterminer la prévalence des niveaux
de fatigue qui sont cliniquement pertinents, chez les AJA atteints d’un cancer, en utilisant un seuil
limité et validé de personnes atteintes de fatigue sévere et en comparant les résultats de ce premier

groupe avec ceux d’un échantillon de controle.

Les questions de recherche ou les hypotheses sont-elles clairement énoncées, incluant les
variables clés et la population a I’étude ?
Oui, les auteurs précisent qu’ils sont analysé I’impact de la fatigue sur la qualité de vie et ’impact

psychologique d’une fatigue sévere.

La variable dépendante est la fatigue liée au cancer. Les variables indépendantes sont la qualité de
vie, le traitement, 1’age, les types de cancer. Comme le cadre de recherche n’est pas explicité, il est

difficile de connaitre les concepts-clés.

Les questions de recherche ou les hypothéses refletent-elles le contenu de la recension des
écrits et découlent-elles logiquement du but ?
Oui, la question de recherche refléte totalement les informations que les auteurs nous ont données

au travers de leur recension des écrits.



Les variables reflétent-elles les concepts précisés dans le cadre de recherche ?
Aucun cadre de recherche n’est mis en avant par les auteurs. Cependant, les variables reflétent les

concepts utilisés pour I’étude.

Méthode

Considération éthiques (Voir I’encadré 9.1, p161)

Les moyens pris pour sauvegarder les droits et la dignité (respect de la vie privée, principe de
justice et de l’intégration, formulaire de consentement, préoccupation pour le bien-étre,
consentement libre éclairé et continu, comité de recherche) des participants sont-ils adéquats
?

Les patients participant a I’étude devaient fournir leur consentement libre et éclairé par courrier
électronique a un membre de 1’équipe AJA. L’étude a été exemptée d’une approbation par un comité
d'éthique de la recherche car toutes les procédures réalisées dans des études impliquant des
participants “humains” étaient conformes aux normes éthiques du comité de recherche institutionnel
et/ou national et a la Déclaration d'Helsinki de 1964, ainsi qu’a ses amendements ultérieurs ou a des

normes éthiques comparables.

L’étude a-t-elle été concue de maniére & minimiser les risques et maximiser les bénéfices pour
les participants ?

Oui, les risques ont été minimisés par un consentement libre et éclairé qui devait étre signé par
chaque participant. L’un des bénéfices de cette étude est la prise en soins de la fatigue afin qu’elle

impacte moins voire plus du tout le développement psychosocial des AJA.

Population et échantillon (voir I’encadré 14.3, p.279)

Quelle est la méthode d’échantillonnage utilisée pour choisir les participants a I’étude ? est-
elle appropriée pour I’étude ?

La méthode d’échantillonnage est non-probabiliste de type intentionnel. Les patients, ages de 18 a
35 ans et présentant un diagnostic de cancer, ont ét€ vus au moins une fois par I’un des membres de
I'équipe AJA du centre médical universitaire Radboud de Nimégue aux Pays-Bas et ont été invités
a participer a cette étude. Le statut de traitement (en cours ou non), le type de traitement, le nombre

de visites a I’équipe AJA n’ont pas été des criteres sélectifs.

Les adolescents et jeunes adultes du groupe contréle sont issus d'un panel de membres de la cohorte
interrogés par CentERdata, un institut de recherche de I'Université de Tilburg, recueillant des
données provenant d'un échantillon de plus de 2000 ménages néerlandais. Les témoins ont indiqué

leur genre et leur age et rempli un questionnaire multidimensionnel sur la fatigue. Cependant, des



informations supplémentaires sur des problemes de santé mentale ou physique des participants

n’étaient pas disponibles.

La population visée est-elle définie de facon précise ? L’échantillon est-il décrit de facon
suffisamment détaillée ?

La population de I’é¢tude est composée d’adolescents et de jeunes adultes agés de 18 a 35 ans avec
tous types de cancer, en phase de traitement ou post-traitement (chirurgie, chimiothérapie,
radiothérapie etc.) et qui ont rencontré une fois un membre de 1’équipe d’AJA. Cette population est
comparée a un groupe témoin choisi parmi les membres d’une cohorte dirigée par CentERdata.

La récolte des données a débuté en janvier 2012 et s’est achevée en mars 2016. Les auteurs n’ont

pas explicité les critéres d’exclusion dans le cadre de 1’échantillonnage.

Comment la taille de I’échantillon a-t-elle été déterminée ? Est-elle justifiée sur une base
statistique ?

Oui. Dans I’objectif de comparer I’intensité et la prévalence de la fatigue sévéere chez les adolescents
et jeunes adultes atteints de cancer avec des AJA témoins (n=249), les AJA atteints d’un cancer ont
été recrutés en fonction de I’age et du sexe,. Compte tenu de la proportion relativement faible de
membres du CenTERpanel appartenant a la tranche d'age de leur échantillon d'étude, le ratio le plus
¢élevé possible pour associer la population d’AJA avec cancer au groupe témoin était de 1: 3. La
procédure, pour associer la population cible et la population témoin, a été effectuée avec
STATAJSE. Non, la taille de I’échantillon n’a pas été déterminée et n’est pas justifiée sur une base

statistique.

Devis de recherche (voir les encadrés 12.1, p.240 et 13.1 p. 256)

Quel est le devis utilisé ? Permet-il d’atteindre le but de I’étude ?

Le devis d’étude est de type descriptif transversal. Ce devis cherche a récolter des données a un
moment précis dans le temps afin de décrire la fréquence des niveaux de fatigue chez les AJA qui

sont atteints d’un cancer. Il permet donc d’atteindre le but.
Le devis fournit-il un moyen d’examiner toutes les questions de recherche ou les hypotheéses ?
Oui, les auteurs ont pu recueillir suffisamment de données sociodémographiques et des

questionnaires sur la fatigue pour pouvoir explorer I’impact de celle-ci sur la qualité de vie et les

facteurs qui influencent la qualité de vie.



Mesure des variables et collecte des données (voir les encadrés 15.1, p.309 et 16.1 p.340)
Les variables sont-elles définies de maniére opérationnelle ?
Oui, elles sont définies de maniére opérationnelle car les auteurs utilisent des questionnaires pour

mesurer les variables. Ces instruments de mesures sont :

e Checklist Individual Strengh, subscale fatigue severity (CIS-fatigue)
e Quality of Life-Cancer Survivor (QoL-CS)

o Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

e Cancer Worry Scale (CWS)

Les instruments de mesure sont-ils clairement décrits et appropriés (questionnaires, type
d’échelle ?)

Les auteurs ont eu recours a plusieurs instruments de mesure cités ci-dessus. Les auteurs détaillent
un a un ces questionnaires. Ces questionnaires cherchent a explorer la fatigue des AJA, mais
également leur qualité de vie qui peut étre impactée par le cancer, I’anxiété et la dépression. Ceux-

ci peuvent découler de I’hopitalisation et de I’inquiétude liée au cancer.

L’auteur indique-t-il si les instruments ont été créés pour les besoins de 1’étude ou s’ils sont
importés ?
Tous les instruments de mesures ont été¢ importés d’études antérieures et certains ont été réadaptés

selon les besoins spécifiques de la population de cette étude.

La fidélité et la validité des outils de mesure sont-elles évaluées ? Les résultats sont-ils
présentés ?

Oui, pour démontrer la fiabilité et la validité, les auteurs citent des articles antérieurs qui ont
également utilisé ces outils de mesure. Les résultats sont présentés : ils sont significatifs et plus

élevés pour les AJA.

Conduite de la recherche (voir ’encadré 16.1, p.340)

Le processus de collecte des données est-il décrit clairement ?

Chaque adolescent et jeune adulte atteint d’un cancer a rempli un questionnaire d’auto-évaluation
sur des données sociodémographiques (age, sexe, statut de partenaire, enfants, niveau d’éducation
et statut d’emploi). L'un des membres de 1’équipe AJA, qui se composait d’un oncologue, une
infirmiére clinicienne spécialisée, un psychologue médical et un assistant social, a extrait les
données cliniques de leur dossier (diagnostic du cancer, stade de la maladie, temps écoulé entre le

diagnostic de la maladie et I’administration des premiers traitements, durée du traitement



anticancéreux, situation du traitement au moment de la participation et le temps écoulé depuis la fin

du traitement anticancéreux) . Par la suite, les participants ont d0 remplir les questionnaires précités.

Si I’étude comporte une intervention (variable indépendante), celle-ci est-elle clairement
décrite et appliquée de fagon constante ?

L’étude ne comporte pas d’intervention.

Analyse des données (voir les encadrés 19.1, p.406 et 20.1 p.434)

Les méthodes d’analyse statistique utilisées sont-elles précisées pour répondre a chaque
question ou pour Vérifier chaque hypothese ?

Les analyses statistiques ont été réalisées avec 1’aide de SPSS Statistics (version 22.0). Des
statistiques descriptives ont été produites en ce qui concerne les données sociodémographiques et
cliniques. Un T-test a permis de comparer les scores le niveau d’intensité de la fatigue des AJA
atteints du cancer et celui du groupe témoin.

Les auteurs ont également utilisé le test du X2 afin de comparer la proportion de cas de fatigue sévere
des AJA et celle du groupe contrle. Des corrélations de Pearson et de point-bisérial ont été
calculées afin d’examiner les associations entre toutes les variables. Le niveau de significativité a
été fixé a 0,05 et n’a pas été réajusté pour les autres tests.

Quelles sont les stratégies utilisées pour rehausser la crédibilité des données ? Sont-elles
convenables et suffisantes ?

En ce qui concerne la crédibilité et la fiabilité des questionnaires, les auteurs ne précisent pas s’ils

ont eu recours a des moyens de contréle.

Résultats
Présentation des résultats (voir I’encadré 21.1, p.451)
Les résultats sont-ils adéquatement présentés a I’aide de tableaux et de figures ?

Oui, les résultats de 1’étude sont présentés sous forme de tableaux.

Quelles sont les informations présentées dans les tableaux et les figures ?

Le premier tableau synthétise les caractéristiques des participants réunis en fonction de I’intensité
de la fatigue. Le deuxiéme tableau démontre I’impact de la fatigue sévére sur la qualité de vie des
adolescents et jeunes adultes atteints du cancer. Le troisieme tableau reléve les corrélations entre la
fatigue sévere, les données sociodémographiques, les variables de la maladie et des traitements ainsi

que les aspects psychosociaux.



Les résultats sont-ils significatifs d’un point de vue statistique et clinique ?

Oui les résultats sont statistiquement significatifs.

Le deuxiéme tableau met en évidence la prévalence de la fatigue sévére et ’impact sur la qualité de

vie chez les AJA atteints d’un cancer :

Les AJA atteints d’un cancer rapportent un score de sévérité de la fatigue significativement
supérieur a celui du groupe contréle (p <0,001). La prévalence de la fatigue sévere dans la
population cible de 1’étude est significativement plus élevée que celle du groupe de contréle (p
<0,001). Les AJA atteints d’un cancer qui subissent une fatigue sévére ont enregistré des scores
significativement plus faibles sur les quatre sous-échelles de qualité de vie (bien-étre physique,
social, psychologique et spirituel) par rapport au groupe de contréle (p <0,05).

Le troisieme tableau démontre les corrélations entre la fatigue sévére, les données
sociodémographiques, les aspects psychosociaux et les variables de la maladie et des traitements.
Une détresse psychologique plus élevée était fortement corrélée a I’intensité de la fatigue (p <0.001).
D'autres facteurs tels que le sexe féminin, étre sans emploi (donc ne pas avoir d'assurance maladie
ou invalidité), le stade avancé au moment du diagnostic (111 ou IV), la crainte d’une récidive ou de
la péjoration de la maladie démontrent une corrélation modérée (p <0.01).

Le fait d’étre traité contre le cancer au moment de 1’étude, les traitements palliatifs ou encore la
radiothérapie démontrent une faible corrélation avec I’intensité de la fatigue (p <0.05). Cela dit, il
n’y a pas d’association significative entre ’intensité de la fatigue, les autres variables
sociodémographiques et les variables liées a la maladie et au traitement (p > 0,05).

Les auteurs ne démontent pas que les résultats sont significatifs d’un point de vue clinique.

Discussion

Interprétation des résultats, conséquences et recommandations (voir I’encadré 21.1, p. 451)
Les résultats sont-ils interprétés en fonction du cadre de recherche et pour chacun des
questions ou hypotheéses ?

Oui, les résultats sont interprétés en fonction de la question de recherche, celle d’explorer 1’impact
de la fatigue sur la qualité de vie et les potentielles corrélations entre l'intensité de la fatigue, des

variables sociodémographiques, psychologiques et liées aux traitements.

Les résultats concordent-ils avec les études antérieures menees sur le sujet ?
Oui, les auteurs font référence a un article qui montre que la prévalence de la fatigue sévére est plus

élevée chez les AJA que chez les adultes atteints d’un cancer recevant un traitement palliatif.



Les résultats de I’étude ont montré des différences significatives en termes de qualité de vie
physique, sociale, psychologique, spirituelle entre les AJA avec une intense fatigue et les patients

souffrant d’une fatigue modérée, ce qui rejoint les résultats trouvés dans des études antérieures

L’interprétation et les conclusions sont-elles conformes aux résultats d’analyses ?
Oui, elles démontrent qu’une fatigue sévere peut avoir des impacts négatifs sur la qualité de vie, sur

les aspects psychosociaux et qu’elle peut produire une détresse psychologique.

Les limites de I’études ont-elles été établies ?

Les auteurs mentionnent les limites de leur étude. En effet, elle ne permet pas d’établir la causalité
du phénomene. Cela limite 1’interprétation des résultats selon laquelle le fait d’étre sans emploi est
lié a une fatigue sévére par exemple.

Les autres limites mentionnées par les auteurs sont la petite taille de 1’échantillon et le faible taux
de participation qui augmente la probabilité de biais lié au manque de réponse. Le recrutement de
I’é¢tude s’est déroulé¢ sur quatre ans et dans un centre médical universitaire. Des efforts
supplémentaires tels que des envois multiples de questionnaires ou des suivis téléphoniques afin
d'accroitre la collecte de données n’ont été faits que dans la derniére partie de I'étude. Le taux de
réponse aurait peut-étre été plus élevé si ces efforts avaient été fait depuis le début de 1I’étude et sur
toute la durée de celle-ci. Les patients ont tous été approchés dans le méme hopital universitaire, ce
qui peut avoir une incidence sur la généralisation des résultats.

Bien qu’un large éventail de corrélations potentielles avec la sévérité de la fatigue ait été étudié, les
auteurs ne peuvent pas exclure lI'implication d'autres facteurs potentiellement pertinents. Comme
par exemple, les troubles du sommeil, ’activité physique et la douleur qui n'ont pas été examinés

dans cette étude.

Les conclusions découlent-elles logiquement des résultats ?
Oui, les auteurs mettent en avant que les soignants devraient préter plus attention au symptéme de

la fatigue, en raison de sa prévalence élevée et de son impact significatif sur la qualité de vie.

Quelles sont les conséquences des résultats de I’étude pour la discipline ou la pratique clinique
?

Les résultats de cette étude permettent de sensibiliser les professionnels de la santé a la prise en
soins de ce symptdme. Plus particulierement chez les femmes atteintes d'un cancer, les patients qui
présentent une maladie avec un stade plus avancé ainsi que les patients qui présentent des niveaux
de détresse psychologique plus élevés, des préoccupations plus importantes et des niveaux de

fatigue plus éleveés.



L’auteur fait-il des recommandations pour les recherches futures ?

Les auteurs relévent la pertinence de faire des recherches plus approfondies sur les causes de la
fatigue sévere. Ils suggérent aussi de faire des recherches sur les AJA atteints de cancers a plus
grande échelle, ¢’est-a-dire dans plusieurs établissements.

Pour les auteurs, il serait aussi nécessaire d'étudier I'évolution et la persistance de la fatigue sévere
chez les AJA atteints du cancer par le biais d’études longitudinales.

Bien qu’il y ait des interventions fondées sur des preuves pour la gestion de la fatigue liée au cancer
chez les survivants adultes du cancer, ces interventions n'ont pas été testées de maniere approfondie
chez les AJA. Les chercheurs doivent étudier si ces interventions peuvent également étre appliquées
afin d’atténuer la fatigue persistante liée au cancer, pour améliorer la qualité de vie et faciliter la

participation a la vie active et en société des AJA.



12.7 Tableau de la synthese des résultats
'Themes du cadre de référence IAmering [Daniel [Erickson [Erickson [Gibson [Poort et
- - " - ret alet alt al.gt al et al.@l.
Dimensions Concepts récurrents  JAttributs (2013)  (2013) (2010) (2011) |2005) [2017)
Personne Comparaison de lajAvec une population controle N N
population cible
Capacités d’auto-soin |Altération des perspectives de vie N
Empowerment (capacité d’engagement) N
Stratégies d’adaptation N N
Santé Fatigue liée au cancer [Intensité N N N N N N
Impacts psycho-sociaux N N N N N N
Qualité de vie N v v
Troubles du sommeil N N N N N
Symptomes liés a lajAnxiété N N
fatigue Douleurs N N
Emotions positives et négatives N
Nausées N N
Dépression N N
Fatigue diurne N N
Soins Role infirmier  enfEvaluation systématique de la fatigue lors de la prise en| N
oncologie charge
Prévenir le symptome N N N N
Enseignement thérapeutique dans la gestion du symptome N N N N
Chimiothérapie Fatigue cyclo-dépendante N N N N
Intensité de la fatigue en fonction de la fréquence des cycles N
Environnement [Lieu d’administration|A I’hdpital N
du traitement En ambulatoire v

Soutien social

Famille / Proches / Amis

< | <2




