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RESUME

Introduction : Mon sujet de travail est la gestion de la douleur chez les patients de moins de
18 ans atteints de la drépanocytose. En effet, ces patients souffrent des douleurs dues aux
crises vaso-occlusives qui découlent de la mauvaise irrigation sanguine de certains organes.
Ces douleurs peuvent étre vives et brutales dans certaines parties du corps et peuvent, a la
longue, entrainer la destruction de certains organes ou parties d’organes. La connaissance
des infirmiers sur ce sujet est insuffisante malgré que cette maladie soit fréquente dans le
monde. Cette insuffisance laisse paraitre des attitudes qui sont a 'encontre d’'une prise en
soins de qualité et qui occasionnent des difficultés en ce qui concerne les interventions
infirmiéres dans la gestion de la douleur vaso- occlusive drépanocytaire.

Objectif: Réaliser une revue littéraire afin de déterminer quelles sont les interventions
infirmiéres dans la gestion de la douleur auprés des patients de moins de 18 ans atteints de
drépanocytose pour une prise en soin de qualité.

Méthodologie : Des recherches documentaires ont été effectuées sur les bases de données
CINAHL et PubMed. Six études ont été sélectionnées a partir de plusieurs critéres d’'inclusion
et d’exclusion. La qualité de ces études a été analysée en fonction de leur type, soit quantitatif
ou qualitatif, & 'aide de deux grilles d’analyse qui sont issues de JBI Manuel pour les articles
qualitatifs et de Critical Review Form- Quantitatives Studies pour les articles quantitatifs.

Résultats : Il n’y a aucune divergence entre les résultats des articles. lls se complétaient entre
eux et/ou se confirmaient en ce qui concerne les interventions et les implications. Ils donnent
des recommandations pour la pratique en ce qui concerne la gestion de la douleur vaso-
occlusive drépanocytaire aupres des patients de moins de 18 ans atteints de la drépanocytose.
Les principales recommandations pour la pratique infirmiére issue de I'analyse des résultats
des articles inclus dans la revue sont : favoriser la prise en soin interdisciplinaire ; favoriser
les formations continues aux infirmiers ; favoriser et encourager les stratégies d’adaptation ou
de coping; et favoriser l'introduction dans I'enseignement infirmier, des connaissances sur la
drépanocytose et ses complications.

Conclusion : Acquérir des connaissances sur la drépanocytose et les crises de douleurs
vaso-occlusives drépanocytaires permet d’effectuer des interventions infirmiéres plus
adaptées dans la gestion des crises douleurs vaso-occlusives drépanocytaires. Les
recommandations découlant des différents articles pourraient étre mises en ceuvre en Suisse.
Cependant, les résultats de la présente revue ne peuvent pas étre généralisés, car celle-ci
comprend peu d’articles et le nombre des échantillons étudiés est petit.

Mots clés: Anemia, Sickle Cell; Pain ; quality of Health Care ; Pain Management ; Pain
Measurement ; Chronic pain ; coping assistance ; adaptation psychological

La rédaction et les conclusions de ce travail n’engagent que la responsabilité de son auteur
et en aucun cas celle de la Haute Ecole de la Santé La Source
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1 INTRODUCTION

Je suis étudiante en derniére année de Bachelor des Soins infirmiers & la Haute Ecole de
Santé de la Source. Dans le cadre de ma fin de formation et de I'obtention de mon dipléme, je
réalise un travail de Bachelor sous forme d’une revue de littérature. J'ai choisi de réaliser ce
travail sur une pathologie encore peu connue des soins en Suisse : la drépanocytose. Lors de
ma formation pratique, j'ai été confrontée a cette thématique de santé que j'ai choisi de traiter
dans cette revue de littérature.

Par ce travail, je veux identifier les interventions infirmiéres pertinentes dans la gestion de la
douleur vaso-occlusive drépanocytaire chez les patients de moins de dix-huit ans atteints de
la drépanocytose, car il s’agit d’une problématique qui m’intéresse. En effet, les personnes qui
souffrent de cette maladie « invisible! » sont sujettes a des crises de douleurs pouvant durer
des mois et la gestion de ces dernieres reste encore difficile & maitriser.

Je commencerai mon travail de bachelor par, premiérement, la présentation de ma
problématique tout en finissant par la formulation d’une question de recherche avec I'utilisation
de la méthode PICOT!? afin de trouver des articles pertinents qui répondent a la question de
recherche. Deuxiemement, je vais développer un chapitre concernant la méthodologie de
recherche qui a abouti & la sélection des articles scientifigues et leurs résultats.
Troisiémement, je vais présenter la discussion des résultats obtenus en regard des concepts
théoriques. Des interventions infirmiéres pour les soins seront formulées avec des

recommandations concrétes pour les pratiques infirmiéres et pour la recherche infirmiére.

Je finirai mon travail de bachelor par une conclusion qui sera le résumé des différents points
abordés, de méme que mes forces et faiblesses tout au long de la rédaction de ce travail.

IPICOT : Population, Interventions, Comparaison, Outcome, Temporalité
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2 PROBLEMATIQUE

Comme je I'avais expliqué plus haut, javais été sensibilisée a la drépanocytose dans le cadre
de ma formation pratique et je vais partager mon expérience.

Mon expérience :

La drépanocytose est une maladie génétique et héréditaire dont j'avais déja entendu parler.
Lors de mon stage, BS4 a I'Unité d’Hospitalisation Psychiatrique pour Adolescents (UHPA),
'un des jeunes patients, originaire d’Afrique a eu une crise vaso-occlusive. Les soignants ont
fait le tour des différentes hypothéses: des manifestations des effets secondaires de
traitements médicamenteux, au théatralisme dans la manifestation des émotions du patient,
en passant par la somatisation de I'angoisse par ce dernier. Aucun soignant n’avait pensé que
le patient était en crise vaso-occlusive. Le patient a dia étre transféré aux urgences
pédiatriques. Ce n’est qu’a la suite de cela que le diagnostic de crise de douleur vaso-occlusive
liée a la drépanocytose fut posé, a la grande surprise de I'équipe soignante de 'UHPA. En
échangeant avec I'équipe sur cette expérience, je me suis rendue compte qu’elle ne
connaissait pas cette pathologie qu’est la drépanocytose, et deux des soignants en avaient
vaguement entendu parler. Cela m’a beaucoup interpellée sur ma future vie professionnelle,
vu que jenvisage de travailler en pédopsychiatrie. En écoutant des expériences faites de la
drépanocytose par des colléegues, revenues du Burkina Faso de leur stage BS5, j'ai eu encore
plus de motivation et un intérét a faire mon travail de bachelor sur la drépanocytose.
Maintenant que j’ai expliqué les motivations qui m’ont amenée a choisir ce sujet, je vais
commencer par définir la maladie.

La drépanocytose, du grec « drepanon» (faucille), est une maladie génétique autosomique
récessive. Elle est provoquée par une mutation du gene de la béta globuline qui se situe sur
le 11°™ chromosome. La drépanocytose est aussi appelée anémie falciforme ou encore
« sickle cell disease » en anglais. Cette altération engendre une modification de ’hémoglobine
en lui attribuant une forme anormale de faucille (S) et provoque une rigidification des globules
rouges. On nomme « A » l'allele sain et « S » I'alléle malade, un patient AS est un porteur sain
alors qu’un patient présentant deux fois l'allele S est malade.

Ce phénomeéne provoque des crises vaso occlusives qui peuvent étre tres douloureuses et
avoir des durées variant de quelques minutes a plusieurs semaines. Cette maladie peut
toucher tous les organes. De plus, les globules rouges sont plus fragiles et se détruisent
précocement ce qui se traduit par une anémie chronique. (Choudja, 2012). La drépanocytose
est la maladie génétique la plus fréquente dans le monde comptant entre 100 et 150 millions
de porteurs sains du géne AS dans le monde contre 5’000-10'000 en Suisse Suisse (Swiss
Haemoglobinopathy Platform 2014). En Suisse le nombre de malades s’éléve entre 200 et 500
(Association Suisse Drépano, 2015). Notons que Coppieters, Godin et Gubis (2011) relevent
gue les connaissances des soignants concernant la drépanocytose restent trés faibles.

Selon la définition du Dictionnaire de Frangais Larousse, (2008), la représentation est une
image, figure symbole, signe qui représente un phénomene, une idée. Je recherche donc a
savoir ce qu’évoque le mot drépanocytose chez les gens, comment ils décrivent cette maladie
et quelle illustration ils en font. Chaque personne atteinte, ou non de la drépanocytose a une
représentation ou une croyance trés variée. Les perceptions se font en fonction de ce qui a
été observé, entendu ou vécu. « Pour certaines personnes qui furent directement confrontées

6
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a la maladie, elle est synonyme de douleurs, de souffrance abdominale et de déceés précoce
tandis que pour d’autres, c’est une maladie bénigne, parce qu’ils ont cétoyé un drépanocytaire
Iéger » (Lainé & Dori, 2009, p. 2).

Lainé & Dori (2009, p.5) citent d’autres représentations connues comme :
En Afrigue francophone, certaines églises chrétiennes donnent a la maladie
chronique le sens d’'une possession maléfique, d’autres la considéerent plus ou
moins grave. En Afrique, on suppose que la maladie se transmet dans la famille
sans vraiment en parler publiguement. Parfois, la transmission de la maladie est
attribuée au parent dont le caractére est le plus désagréable.

Lors du stage de mes collegues a Ouagadougou, elles avaient entendu des phrases
adressées aux patients drépanocytaires telles que « arréte de gémir, un garcon ne pleure
pas » ou encore « pourquoi tu pleures, tu n’as méme pas mal ». Au Burkina, la plupart des
patients algiques, dont les douleurs découlent de la drépanocytose ou non, contiennent leurs
douleurs et ne les expriment presque pas, voir jamais. La douleur est une chose qui ne
s’exprime pas dans certains pays d’Afrique. En particulier chez les hommes, petits comme
grands, il ne faut pas manifester sa douleur, au risque de perdre son honneur et sa dignité. La
femme quant a elle ne doit pas exprimer sa douleur sinon elle est vue comme un étre faible.
Suite aux recherches faites par Lalleman (2014, p.24)) sur les douleurs, elle dit : au Bénin, par
exemple, lors d’accouchement, les femmes n’expriment pas leurs douleurs, car selon elles :

Pour 'accouchement, il y a deux Esprits qui s’en occupent. Quand la femme
exprime la douleur, je lui dis “attention, ne manifeste pas ta douleur c’est le
mauvais Esprit qui va prendre la place du bon Esprit”. Si la femme cherche a
se mettre en transe pour oublier la douleur, c’est la maniére pour qu’elle entre
dans le bon esprit c’est qu elle oublie la douleur, sinon c’est le mauvais qui va
tuer le bébé.

De nombreux patients drépanocytaires originaires du continent africain ont d0 supporter leur
maladie sans recevoir les soins nécessaires et « les représentations culturelles de la maladie
sont parfois a l'origine de malentendus dans la relation avec les soignants et/ou viennent
compliquer la compréhension de la drépanocytose » (Faure & Hanquet, 2009, p.24)
Cependant, la drépanocytose commence a faire parler d’elle dans les pays occidentaux, ceci
est d surtout aux migrations et a I'adoption qui ont « importé » la maladie dans des régions
ou elle n’était pas endémique (OMS, 2006). En effet, les porteurs du géne AS sont de 15-25 %
en Afrique alors qu’en Europe on en compte 1 pour 150 (Association Suisse Drépano, 2015).
En Suisse en 2017, on comptait 170.9 milliers d'immigrés (Pont, 2018). Au fil des années,
limmigration a joué un réle dans I'apparition plus fréquente des maladies qui jusqu’alors
étaient essentiellement représentées dans des régions bien spécifiques. C'est le cas de la
drépanocytose qui a vu son nombre de malades augmenter en Suisse ces derniéres années
et qui peut étre corrélée avec 'augmentation de I'immigration notamment des personnes en
provenance d’'Afrique subsaharienne (Schmugge, Speer, Ozshain & Martin, 2008).

En effet, en 1994 le nombre d’enfants drépanocytaires soignés étaient de 5 au Kinderspital de
Zurich et 12 a I'n6pital des enfants aux HUG contre 36 en 2008 pour le Kinderspital et 25 pour
les HUG (Schmugge, Speer, Ozshain & Martin, 2008). De ce fait, je pense que s’intéresser a
cette problématique de santé est essentiel, car nous sommes de plus en plus confrontés a des
flux migratoires avec des personnes concernées par cette pathologie. Une étude faite sur les

7



Dédé Gadémon AGBEMADON BACH 17

perceptions et représentations de la drépanocytose par Zoa Nkoa (2013), étudiant
universitaire de la pédiatrie de Yaoundé, visant a démontrer que la perception d’'une maladie
chronique par le patient et son entourage détermine la gestion de la maladie et aussi qu'il
existe une corrélation entre la perception et la prise en soin de la maladie. Cette recherche
aboutit au fait « qu’'une perception négative de la drépanocytose serait fortement corrélée a
une bonne observance thérapeutique ». On peut en déduire ici que la perception de la maladie
a un impact sur I'adhérence du patient aux traitements. Il est trés important pour moi future
soignante, de comprendre l'origine des représentations que se font les malades, leurs
entourages et les soignants sur la drépanocytose. Comprendre cela sera pour moi un allié
lorsqu’il s’agira d’expliquer aux patients et a leurs entourages pourquoi il est juste ou faux de
percevoir la maladie de cette maniere. Savoir que les représentations de la maladie ont un
impact sur 'adhérence thérapeutique peut aider a poser les bonnes questions aux patients en
cas d’échecs avec les traitements prescrits.

« La douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée a des
Iésions des tissus, réelles ou potentielles, ou décrites comme si ces Iésions existaient. »
(Association internationale pour I'étude de la douleur (IASP), 1986). « Arréte de faire semblant
et leve-toi! « est I'une des phrases qu’entendent souvent les personnes atteintes de la
drépanocytose. Or David Le Breton (2008) anthropologue, professeur a l'université des
sciences humaines et auteur de « Anthropologie de la douleur » écrit a ce sujet : « Le ressenti
de la douleur est un fait personnel, intime... La douleur ne se partage pas. On porte la main
sur le front d’'un homme perclus de souffrances, on voit son accablement, son visage ravage,
le cceur se serre a attendre ses gémissements ou son témoignage, mais on ne sent pas sa
douleur. Elle ne se communique pas comme le fait 'angoisse ou la peur, ne se touche pas... ».

Selon Faure et Hanquet (2009, p.105) : « ces épisodes douloureux se répétent tout au long de
la vie et ce, depuis la petite enfance. L’expression de la maladie est variable d’un patient a
'autre et pour le méme patient d’'une période a l'autre. Elle peut étre silencieuse pendant un
temps puis laisser place a des crises fréquentes. Bien que la drépanocytose se manifeste par
d’autres symptomes (infections, anémie) et des complications parfois graves, la prégnance de
la douleur dans la crise est telle que ce symptdme résume souvent a lui seul la maladie ».

Une étude a démontré que pour la plupart des soignants, le patient drépanocytaire fait des
demandes répétées et continuelles d’analgésique a cause d’une éventuelle tolérance,
dépendance, ou addiction a ses traitements. Pour eux, le patient vient se faire ravitailler en
analgésique, car en rupture de stock chez lui ou qu’il anticipe sa prise de traitement
analgésique. [Traduction libre] (Alleyne & Thomas, 1994).

La douleur est multidimensionnelle [Traduction libre] (Gorman, 1999). Les aspects
psychologiques, sociaux et culturels peuvent influer sur la perception et la réponse a la douleur
d’une personne. A cet effet, Peplau disait que les infirmiéres doivent comprendre la douleur
dans le contexte de I'expérience de chaque patient. [Traduction libre] (Gorman, 1999).

Il semblerait, selon de nombreux témoignages de patients, que la maladie soit percue et gérée
trés différemment sur le continent africain et dans les pays occidentaux. En Afrique, les
gualificatifs tels que « pas la peine, né pour rien, déja mort... » sont frequemment utilisés pour
décrire ces patients. [Traduction libre] (De Pauw, Maccioni, & Efira, 2014).
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2.1 Question de recherche

D’apres la réflexion que j'ai menée ci-dessus, suite a la lecture de la revue littéraire, je pose
ma question de recherche qui est la suivante :

Quelles interventions infirmiéres dans la gestion de la douleur auprés des patients de moins
de 18 ans atteints de la drépanocytose pour une prise en soin de qualité ?

Pour formuler cette question de recherche, je me suis inspirée de la méthode PICOT déja
mentionnée dans lintroduction (Favre & Kramer, 2016, p.19)

3 METHODOLOGIE DE RECHERCHE

Je vais dans ce chapitre dire de quelle maniére jai procédé pour trouver des articles
scientifiques intéressants pour répondre a la question de recherche.

3.1 Bases de données, descripteurs et opérateurs booléens

Tout d’abord, j'ai utilisé les bases de données scientifiques CINAHL et PubMed afin de
sélectionner des articles pertinents. La base de données CINAHL étant consacrée a la
littérature infirmiére, je n’ai pas eu besoin de préciser dans mon équation de recherche I'axe
infirmier. En revanche comme PubMed est une base de données de littérature principalement
médicale et biomédicale, j'ai inclus le terme « nurse’s role » dans mon équation de recherche.
Mes recherches sur PubMed se sont faites grace aux descripteurs « MeSH » (Medical Subject
Headings) afin de construire mon équation de recherche. Pour construire mes équations de
recherche, jai employé les opérateurs booléens « AND » et « OR ».

Sur la base de ma problématique, j'ai élaboré des équations de recherche en utilisant les
descripteurs PubMed et CINAHL.

Divers champs de recherches comme Word in Subject Heading (MW), Exact Subject Heading
(MH) et Exact Major Subject Heading (MM) ont été sélectionnés sur CINAHL. Ces champs de
recherche permettent d’élargir (MW) ou de restreindre (MM) les recherches (Favre & Kramers,
2013).

3.2 Criteres d’inclusion et d’exclusion :

Sur la base de la méthode PICOT, nous avons défini les criteres d’inclusion/exclusion
suivants :

P- Population Patients de moins de 18 ans atteints de la drépanocytose

I-Interventions Interventions infirmieres dans la gestion de la douleur des patients
atteints de drépanocytose, agés de moins de 18 ans

C-Comparaison Pas utilisée pour cette question de recherche, car je n’ai pas a
comparer deux manieres de faire ou a comparer des interventions
sur deux populations distinctes
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O-Outcomes
(Résultats)

Prise en soin de qualité, par exemple en termes de gestion de
l'anxiété des patients atteints de drépanocytose, gestion de leur
douleur, prise en compte de leurs représentations en lien avec la
douleur, changement des attitudes des infirmiéres en lien avec
leurs croyances dans la gestion de la douleur

T- Temps

Aucune temporalité

Les autres critéres d’inclusion/exclusion définis sont :

» Année de publication PubMed : 2010-2020
» Année de publication CINAHL : 2010-2020

» Langue : Anglais ou Frangais
» Articles de recherche qualitative et quantitative
» Pas de limitation pour texte intégral (Abonnement de la source et GoogleScholar)
Tout ce qui ne correspond pas aux criteres d’inclusion fait partir des critéres d’exclusion. Les
revues de littérature sont exclues ainsi que les articles de recherche qui n'ont pas été soumis
a un comité d’éthique.

3.3 Equations de recherche

Base de | Equation de | Date de la | Nombre Nombre Nombre Nombre

données avec | recherche recherche d’articles | d’articles d’articles | d’articles

critéres au total sélectionn | lus retenus

d’inclusion és pour mon
Selon titre, travail
Abstract et
auteurs

CINAHL MM Anemia, Sickle | 08-05-20 18 10 7 1

2010-2020 Cell AND MM (Pain

English+ AND quality of

All child+ Health Care)

Adolescents :13-

18

CINAHL MW anemia, sickle | 08-05-20 13 6 4 1

2010-2020 cel AND MW

English+ (coping OR coping

All child+ assistance OR

Adolescents :13- | adaptation

18 psychological)

CINAHL (MH « Pain ») OR 15-05-20 20 13 8 1

2010-2020 (MH « Pain

English+ Management »)

All child+ OR (MH « Pain

Adolescents ;13- | Measurement »)

18 OR (MH « Chronic

pain »)
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Pubmed
2010-2020
English

((((Anemia, Sickle
Cell [MeSH
Terms]) OR

(« sickle cell »
[Title/Abstract] OR
« anemia, sickle
cell »
[Title/Abstract])))
AND (((Pain OR
"Pain
Management" OR
"Pain
measurement” OR
"Chronic
Pain"[MeSH
Terms])) OR
pain[Title/Abstract])
) AND
((("Nursing"[Mesh]
OR "Nursing
Care"[Mesh] OR
"Nurses"[Mesh] OR
"Nurse-Patient
Relations"[Mesh]
OR "Specialties,
Nursing"[Mesh] OR
"Models,
Nursing"[Mesh] OR
Caregivers
[Mesh])) OR
(nursing[Title/Abstr
act] OR
nurse*[Title/Abstra
ct] OR "nurse-
patient
relation*"[Title/Abst
ract] OR
caregivers[Title/Ab
stract)))

15.05.20

21

Pubmed
2010-2020
English

((« Quality of Health
Care » [Mesh])
AND « Anemia,
Sickle Cell/Nurse's
Role » [Mesh]) AND
"Pain"[Mesh]

08-05-20

13

Total d’articles sélectionnés

6 articles
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Aprés avoir établi mes équations de recherche, jai sélectionné des articles en lisant
premiérement les titres et les résumés de chaque article. Deuxiémement, j’ai présélectionné
vingt-huit articles que jai lus intégralement. Pour finir, j’ai sélectionné six articles dont cing
quantitatifs et un qualitatif, & partir des critéres d’exclusion suivants :
» Six articles ont été exclus, car leurs résultats n’étaient pas concluants.
» Cinq articles ont été exclus en raison de leur forme (revues systématiques).
» Cing articles ont été exclus en fonction de la population (patients adultes de 18 ans et
plus).
» Quatre articles ont été exclus, car la méthodologie de recherche n’était pas explicitée.
» Deux articles ont été exclus, car I'age de la population sur laquelle I'étude a porté n’était
pas clairement défini (Population : patients atteints de drépanocytose).

Jai analysé la qualité des articles a l'aide de la grille d’analyse d’article qualitative et
guantitative figurant parmi les grilles suggérées dans le cadre du module recherche (REC2.1).
La grille d’analyse d’article qualitatif provient d’'une traduction du JBI (Joanna Briggs Institut,
2011) par le professeur J. Wosinski. La grille de lecture critique pour études quantitatives
provient d’'une traduction et est inspirée de Critical Revew Form-Quantitative Studies Law, M.,
Stewart, D., Pollock, N., Letts, L., Bosch, J., & Westmorland, M.-McMaster University par la
professeure C. Borloz.

Les analyses détaillées de chaque article se trouvent dans les grilles en annexe.

Bien que le critere d’inclusion d’année de publication soit 2010-2020, cinq de mes six articles
sélectionnés ont maximum cing ans.

L’'un des six articles est de 2009. Ce dernier a été choisi, car il répondait clairement a la
guestion de recherche.

Trois autres de ces articles ne répondent pas au critére d’'inclusion qu’est la tranche d’age
moins de 18 ans (8 2 19 ans, 13 a 21 ans et 0 & 21 ans). lIs ont été choisis pour leur pertinence
dans la réponse a la question de recherche et pour le fait que la moyenne d’age des
populations étudiées répondait au critére d’inclusion (moins de 18 ans).

3.4 Articles retenus

N° Titre Auteurs Année de | But delarecherche

d’article publication

1 Perception of | Fosdal, M.B. 2015 Evaluer plus en profondeur la
Pain Among douleur, en tenant compte
Pediatric non seulement de son
Patients  With intensité, mais aussi de sa
Sickle Cell Pain localisation et de sa qualité
Crisis parmi les patients

pédiatriques hospitalisés pour
une crise de drépanocytose,
dans les 24 heures suivant
'admission, les jours suivants,
pendant [I'hospitalisation et
lors de la premiere visite
ambulatoire aprés
I'hospitalisation.
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2 Improving Haywood, C., | 2015 Tester I'effet d'une
Clinician Williams- intervention éducative a haute
Attitudes of | Reade, J., intensité et d’'une intervention
Respect and | Rushton, C., éducative a intensité réduite
Trust Beach, M. C,, congue pour améliorer
for Persons | & Geller, G. lattitude des prestataires de
With Sickle Cell soins de santé a I'égard des
Disease jeunes atteints de

drépanocytose en lien avec
les impacts psychosociaux de
la drépanocytose, le bien-étre
et la qualité de vie, les défis de
la fourniture d’'un traitement
approprié¢ de la douleur,
I'établissement et la rupture
de la confiance dans Ila
relation patient-clinicien, les
défis de passage des soins
pédiatriques aux soins adultes

3 Executive Ludwig, N.N., | 2018 Caractériser la  fonction
Functioning Sil, S, exécutive et les styles de
Mediates the | Khowaja, M.K., gestion de la douleur chez les
Relationship Cohen, L.L., & enfants atteints de
Between Pain | Dampier, C. drépanocytose éprouvant une
Coping and gamme de fréquence de
Quality of Life in douleur (c.-a-d. Chronique,
Youth With épisodique, asymptomatique)
Sickle Cell et & examiner si la fonction
Disease exécutive impacte la relation

entre la gestion de la douleur
et la qualité de vie lige a la
sante.

4 Improving Care | Balsamo, L., | 2019 Décrire un programme
for Sickle Cell | Shabanova, V., multidisciplinaire avec des
Pain Crisis | Carbonella, J., interventions
Using a | Szondy, M.V, pharmacologiques et non
Multidisciplinary | Kalbfeld, K., pharmacologiques a faible
Approach Thomas, D., codt, destinées non

Santucci, K., seulement a toute une
MD, population de
Grossman, M., drépanocytaires, mais aussi a
& Pashankar, des patients particuliers dans
F. la gestion de la crise de
douleur afin de pouvoir avoir
un impact significatif sur le
bien-étre d’'une population de
patients atteints de la
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drépanocytose et de diminuer
les colts d’hospitalisation.

5 Multi-Modal Frei-Jones, 2009 Evaluer une intervention
Intervention M.J., Joshua, comportant trois
and J.F., &De composantes : (1) des ordres
Prospective Baun ,M.R. d’admission standardisés
Implementation pour les patients souffrant de
of Standardized douleurs liees a la
Sickle drépanocytose; (2) une
Cell formation mensuelle sur les
Admission douleurs lige a la
Orders drépanocytose  pour les
Reduces médecins qui font soins a
Day domicile pendant les six
Readmission premiers mois; et (3) une
Rate formation continue pour les

patients et les soignants.

6 6)The pain of | Campelo, L. M. | 2018 Décrire comment les
children N., Oliveira, N. infirmiéres identifient la
sickle F., Magalhéaes, douleur chez les enfants
disease: J.M., Julido, A. atteints de drépanocytose et
nursing M. S., Amorim, énumeérer les  stratégies
approach F. CM, & utilisées par elles dans

Coelho, M. C. I'évaluation et le contrdle de la
V. S. douleur.

4 ANALYSE CRITIQUE DES ARTICLES SCIENTIFIQUES

Je fais ci-dessous les résumés et analyses critiques de mes six articles sélectionnés.

41 Articlel

Perception of Pain Among Pediatric Patients With Sickle Cell Pain Crisis.

Fosdal, M.B. (2015). Perception of Pain Among Pediatric Patients With Sickle Cell Pain
Crisis. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 32 (1) 5-20. Repéré a
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/1043454214555193

Cet article est une étude quantitative descriptive et prospective menée par un seul chercheur.
Il a été publié en 2015 dans le «Journal of Pediatric Oncology Nursing ». Il a été écrit par
Iinfirmiére diplémée d’Etat, Marian B. Fosdal & Indianapolis aux USA. La recherche a été

soumise a I'approbation du comité d’examen institutionnel.

Cet article est centré sur la description de la perception de la douleur par les patients
pédiatriques hospitalisés pour des douleurs drépanocytaires au moyen de I'outil de mesure de
la douleur chez les adolescents (Adolescent Pediatric Pain Tool, APPT) pendant et peu aprés
une hospitalisation pour crise de la douleur drépanocytaire. Cet outil a été congu pour obtenir
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des données descriptives concernant la localisation, I'intensité et la qualité de la douleur. Les
données de 82 séjours hospitaliers ont été recueillies aupres de 40 participants afro-
américains a I'étude. La moyenne d’age était de 14,8 ans et la durée moyenne du séjour était
de 5,1 jours. Les données pour I'étude ont été collectées sur 2 ans entre mars 2007 et mars
2009 dans un établissement de soins pédiatriques du Midwest aux Etats Unis. L’APPT a été
rempli par les participants a I'étude sur 413 jours d’hospitalisation. Les critéres suivants ont
été utilisés pour identifier les candidats a cette étude : (a) diagnostic de drépanocytose, y
compris la maladie drépanocytaire/béta-thalassémie ; (b) hospitalisation pour crise de douleur
vaso-occlusive drépanocytaire ; (c) entre 8 et 19 ans; (d) maitrise de I'anglais ; (e) dossier
médical au moment de I'admission a I’h6pital ne révélant aucun probléme de santé mentale.

La vérification de I'éligibilité, I'obtention du consentement et de I'assentiment et la collecte des
données ont été effectuées. Chacun des participants a passé un entretien dans les 24 heures
suivant son admission. L’entretien a été guidé par un questionnaire élaboré par le chercheur
et a porté sur I'expérience de chaque participant en matiére de drépanocytose, en particulier
sur I'épisode de douleur qui a conduit & I'hospitalisation. A l'aide d’'un modéle descriptif
prospectif, les patients hospitalisés pour une douleur drépanocytaire ont été invités a remplir
I'outil de mesure de la douleur chez les adolescents chaque jour de leur séjour a I’hépital, en
fournissant des données sur la localisation, l'intensité et la qualité de leur douleur.

En ce qui concerne les résultats, grace a I’APPT multidimensionnel, les participants a |'étude
ont identifié la localisation, 'intensité et la qualité de la douleur. Entre I'admission et la sortie,
le nombre moyen global de la localisation de la douleur a diminué, I'intensité moyenne des
scores de douleur a diminué et le nombre moyen de descripteurs de mots en lien avec la
qualité de la douleur a diminué. Concernant la durée du séjour, les résultats de la présente
étude montrent que les participants agés de 13 a 19 ans ont une durée de séjour
significativement plus longue que les participants plus jeunes (p=0,004). Dans la présente
étude, une durée de séjour significativement plus longue a été associée a un nombre initial
plus élevé de sites corporels douloureux (p<0,001). Des scores initiaux plus élevés d’intensité
de la douleur étaient significativement associés a une durée de séjour plus longue (p=0,001).
Un nombre initial plus élevé de descripteurs de mots n’était que faiblement associé a une
durée de séjour plus longue (p=0,157). Concernant la drépanocytose, I'étude soutient les
guatre phases associées aux épisodes de douleur drépanocytaire.

Certaines limites ont été trouvées, notamment car les résultats de I'étude n’ont pas pu étre
généralisés en raison de la taille relativement petite de I’échantillon et du fait que tous les
participants ont été hospitalisés dans le méme établissement de soins. Les participants ont
été examinés pour la présence de problémes de santé mentale, mais n’ont pas été examinés
pour des antécédents d’accident vasculaire cérébral, de syndrome thoracique aigu ou d’autres
événements significatifs qui auraient pu affecter les résultats de I’étude. Bien que des résultats
hématologiques communs aient été documentés pendant les hospitalisations, ces résultats ne
faisaient pas partie de I'étude.

Cet article a retenu mon attention, car il explique la douleur vaso-occlusive par ses quatre
différentes étapes pour une meilleure compréhension de cette derniére, démontre I'utilisation
d’un outil d’évaluation de la douleur et donne des pistes pour des interventions en vue d’une
bonne gestion de la douleur. Il parle également des moyens d’auto-gestion de la douleur par
les patients.
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4.2 Article 2

Improving Clinician Attitudes of Respect and Trust for Persons With Sickle Cell Disease

Haywood, C., Williams-Reade, J., Rushton, C., Beach, M. C., & Geller, G. (2015). Improving
Clinician Attitudes of Respect and Trust for Persons With Sickle Cell Disease. Hospital
Pediatrics, 5 (7) 377-384. doi:10.1542/hpeds.2014-0171

Cet article est une étude quantitative, semi-expérimentale, menée par plusieurs chercheurs
entre autres des pédiatres de ’Académie américaine de pédiatrie, un docteur en science et
médecine hautement spécialisée et une infirmiére dipldomée d’Etat américain et membre de
I’Académie américaine des sciences infirmiéres. Il a été publié en 2015 dans le journal
« Hospital Pediatrics ». Les procédures de recherche décrites sont examinées et approuvées
par le conseil d’examen institutionnel de I'institution.

Cet article est centré sur l'impact de et I'évaluation de la mise en place de deux modéles
d’intervention dans un ensemble différent d’établissements régionaux de soins de santé
pédiatrique pour 'amélioration des attitudes des prestataires de soins pédiatriques auprés des
patients atteints de drépanocytose. Ces interventions de différentes intensités ont été congues
pour éduquer les cliniciens sur les soins palliatifs, les soins de la drépanocytose, et les
approches de leur intégration. Elles sont: l'intervention a haute intensité et 'intervention a
intensité réduite. Au total, 103 fournisseurs soins de santé ont participé a lintervention a
intensité réduite et 43 ont participé a l'intervention a haute intensité. Les équipes de soins de
santé participant a l'intervention & intensité réduite proviennent de trois Etats (Ohio, New York,
et la Caroline du Nord), tandis que celles participant a lintervention a haute intensité
proviennent de quatre Etats (Michigan, Ohio, Pennsylvanie, et Caroline du Sud).

Les équipes multidisciplinaires invitées a participer ont inclus des médecins cliniciens
(hématologie/oncologie pédiatrique, la médecine d’urgence et les soins palliatifs), les
infirmiéres (pédiatrie hospitaliere, adolescent hospitalisé, médecine des adolescents, soins
palliatifs, urgence pédiatrique, drépanocytose clinique cellulaire, et infirmiéres en soins
palliatifs), spécialistes des soins palliatifs, psychologues cliniques, travailleurs sociaux, des
conseillers généticiens et d’autres spécialistes. Pour lintervention a haute intensité, les
institutions étaient potentiellement éligibles s’ils avaient une faucille établie d’'une clinique
cellulaire qui s’adressait aux jeunes de 13 ans et 21 ans, et s’ils avaient un programme de
soins palliatifs pédiatrigues ou pour adultes qui n’en avait pas été bénéficiaire auparavant, ou
exposés d’'une autre maniere a I'éducation programme d’études élaboré par l'initiative pour
soins palliatifs pédiatriques.

Les personnes potentiellement éligibles ont été identifiées dans les institutions a travers des
propres réseaux professionnels des chercheurs et leurs contacts, et avec I'aide des membres
d’'un conseil consultatif externe qu’ils ont convoqués pour aider a la supervision de I’étude.
Pour l'intervention a intensité réduite, les critéres et les procédures sont les mémes que ceux
de lintervention a haute intensité, mais les médecins ont constitué une part plus importante
des participants. L’intervention a haute intensité a consisté en I'élaboration d’un programme
d’études complet sur les soins palliatifs, sur les soins de la drépanocytose et les besoins non
satisfaits des personnes vivant avec la drépanocytose, ainsi que le potentiel d’intégrer les
principes des soins palliatifs dans les soins de la drépanocytose. Le matériel a été structuré
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par environ six vidéos documentaires qui ont couvert des sujets tels que I'impact de la
drépanocytose sur physique et les impacts psychosociaux de la drépanocytose sur le bien-
étre et la qualité de vie, les défis de la fourniture d’un traitement approprié de la douleur,
I'établissement et la rupture de la confiance dans la drépanocytose en lien avec la relation
patient-clinicien, les défis de passage de de la drépanocytose pédiatrique a de la
drépanocytose adulte et la détresse morale que connaissent les cliniciens dont la carriere est
en grande partie axée sur la prise en charge des personnes atteintes de la drépanocytose.
Les vidéos étaient composés d’entretiens avec des patients vivant avec de la drépanocytose,
leurs familles, et des experts cliniciens de la drépanocytose. Tout le matériel pédagogique a
été présenté en utilisant le format d’'un document de retraite éducative de 2,5 journées,
organisées a Annapolis, MD.

L’intervention a haute intensité était composée de diverses activités éducatives et
expérientielles des activités, y compris des présentations didactiques par les enquéteurs
principaux et des discussions en petits groupes basées sur les vidéos qui ont été facilités par
les membres de I'équipe de recherche et des experts communautaires formés. Un systéme
complet pré/post qui comprenait une mesure des croyances et attitudes des prestataires de
soins de santé sur les patients atteints de la drépanocytose a été administré. Avec
l'intervention a intensité réduite deux des investigateurs se sont rendus dans les institutions
des participants ou ils ont montré des vidéos éducatives a une assemblée de prestataires de
soins de santé pédiatriques, et ont ensuite conduit 'assemblée dans une courte discussion de
débriefing sur ce qui a été appris et ce qui peut étre incorporé dans les pratiques des
prestataires a I'avenir. Des mesures sélectionnées du questionnaire ont été administrées aux
participants avant et aprés I'intervention. La durée de cette intervention est de 90 minutes.

Les résultats de cette étude montrent I'impact commun des deux interventions sur
'amélioration significative (p<0,001) de la prise en charge pédiatrigue dans chacune des
dimensions attitudinales des prestataires de soins abordées. Mais, prise séparément,
lintervention & haute intensité a eu plus d’impact sur 'amélioration des attitudes des
prestataires de soins alors que lintervention a intensité réduite est celle qui est la mieux
adaptée a I'organisation interne des institutions de santé.

Comme limites, il est noté que premiérement, Certains des participants a l'intervention a haute
intensité ont été invités en raison de leur emploi dans les centres spécialisés de la
drépanocytose. Ces participants pourraient étre considérés par certains comme un échantillon
autosélectionné de prestataires de soins de santé qui étaient auparavant investis dans les
possibilités d’améliorer la qualité des soins délivrés aux patients atteints de la drépanocytose.
Cela pourrait conduire a une surestimation de l'intervention, et elle pourrait soulever des
guestions sur la généralisation des résultats. Deuxi€mement, le lien encore mal défini entre
les attitudes a I'égard des patients atteints de la drépanocytose tel qu’évalué par cette mesure
et les comportements des prestataires envers ces patients. Troisiemement, la collecte de
I'éligibilité des exigences élaborées pour cette étude pourrait susciter des inquiétudes chez
certains en ce qui concerne la généralisabilité des conclusions de I'étude.

Cet article a retenu mon attention, car il suggére deux modeles d’intervention pour améliorer

les attitudes des médecins cliniciens, des infirmiéres, des spécialistes des soins palliatifs,
psychologues, travailleurs sociaux, des conseillers généticiens et d’autres spécialistes afin
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d’'une prise en soin de qualité auprés des enfants et des adolescents vivant avec la
drépanocytose en lien avec la gestion des crises de douleur et les complications de la maladie.

4.3 Article3

Executive Functioning Mediates the Relationship Between Pain Coping and Quality of
Life in Youth With Sickle Cell Disease

Ludwig, N.N., Sil, S., Khowaja, M.K., Cohen, L.L., & Dampier, C. (2018) Executive Functioning
Mediates the Relationship Between Pain Coping and Quality of Life in Youth With Sickle Cell
Disease. Journal of Pediatric Psychology, 43(10) ,1160-1169. doi :10.1093/jpepsy/jsy057

Cet article est une étude quantitative, descriptive, prospective, menée par plusieurs
chercheurs entre autres, des docteurs en psychologie et des docteurs en médecine du
département de psychologie, Georgia State University, du département de pédiatrie, de Centre
du cancer et des troubles sanguins, de I'Ecole de médecine de I'Université, et des soins de
santé pour enfants d’Atlanta. Il a été publié en 2018 dans « Journal of Pediatric Psychology ».
L’approbation du comité d’examen institutionnel a été obtenue avant le lancement de I'étude
et un consentement écrit a été obtenu des personnes s’occupant de I'enfant et un
consentement écrit ou verbal a été obtenu de I'enfant.

Les objectifs de cette étude étaient de : premierement, caractériser la fonction exécutive? et
les styles de gestion de la douleur chez les enfants atteints de drépanocytose éprouvant une
gamme de fréquences de la douleur (c’est-a-dire : chronique, épisodique et asymptomatique)
et a examiner si la fonction exécutive impacte la relation entre la gestion de la douleur et la
qualité de vie liée a la santé ; deuxiemement, caractériser les différences dans la fonction
exécutive et la capacité d’adaptation de la douleur chez les enfants atteints de la
drépanocytose qui éprouvent une gamme de fréquences de douleur ; troisiemement, examiner
la fonction exécutive en tant qu’impacteur de la relation entre la capacité d’adaptation a la
douleur et la qualité de vie liée a la santé. Les participants a cette étude comprenaient 100
enfants et adolescents atteints de la drépanocytose, agés de 8 a 18 ans et leurs parents qui
ont été recrutés lors de visites ambulatoires dans des cliniques intercommunautaires de la
drépanocytose entre mars 2014 et décembre 2015. Les enfants ont rempli des questionnaires
sur I'expérience de la douleur et I'adaptation a la douleur.

Les parents ont rempli des questionnaires sur les informations démographiques, la fonction
exécutive de leur enfant et la qualité de vie liée a la santé. Les soignants ont fourni des
informations sur les caractéristiques démographiques. Les informations médicales ont été
obtenues par I'examen des dossiers médicaux électroniques, y compris les traitements
courants de la drépanocytose. Les problémes médicaux actifs documentés dans les dossiers
médicaux électroniques ont été examinés pour obtenir des informations sur les complications
neurologiques. Les enfants ou les soignants présentant un handicap cognitif important
documenté qui aurait empéché I'achévement des mesures de I'étude ou qui n’étaient pas
anglophones ont été exclus intentionnellement, a été ciblé un échantillon stratifié de patients
souffrant de douleurs aigués (n=40) ou de douleurs chroniques (n=40) et un sous-ensemble

2 La fonction exécutive : un ensemble de processus cognitifs, tels que I'attention, la mémoire de travail
et l'inhibition, qui favorisent l'autorégulation en vue d'un comportement orienté vers un objectif.
(Barkley, 2012)
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simultané de patients ne souffrant pas de douleurs (n=20) afin de couvrir une gamme compléte
de fréquences de douleur (gamme =0-31 jours/mois). Sur la base de la fréquence de la douleur
déclarée et de la durée de la fréquence de la douleur, les patients ont été stratifiés en groupes
de douleur. Les enfants ont évalué l'intensité de leur douleur en utilisant quatre éléments pour
évaluer la douleur la plus forte, la plus faible et la moyenne des deux derniéres semaines ainsi
gue la douleur actuelle a I'aide d’'une échelle de notation numérique, « 0" indiquant 'absence
de douleur et « 10" la pire douleur possible.

Les enfants ont fait état de deux éléments supplémentaires évaluant la fréquence de la
douleur, a savoir le nombre total de jours ou ils ont ressenti de la douleur au cours du dernier
mois (0-31) et la durée de la fréquence de la douleur (par exemple, 6 mois). Sur la base de la
fréquence et de la durée de la douleur, les patients ont été classés dans I’'un des trois groupes
de douleur : (1) douleur chronique, définie comme une douleur ressentie la plupart des jours (
12 jours) au cours du mois écoulé et persistant pendant au moins 3 mois; (2) douleur
épisodique, ceux qui ont ressenti une douleur intermittente (1-11 jours) au cours du mois
écoulé ; et (3) douleur asymptomatique, ceux qui n’ont pas ressenti de douleur liée a la maladie
(O jour) au cours du mois écoulé. En lien avec la fonction exécutive, les soignants ont rempli
le Behavior Rating Inventory of Executive Function Parent Form (BRIEF), une mesure
standardisée bien validée de la fonction exécutive au quotidien. Les parents ont évalué le
comportement de leur enfant sur 86 points sur une échelle de Likert a 3 points.

Le BRIEF comprend huit sous-échelles et fournit un score global GEC (Global Executive
Composite). Le BRIEF fait preuve d’une grande fiabilité et validité, et a été utilisé dans des
études antérieures sur la douleur chronique chez les enfants et sur la douleur chronique
infantile et peut maximiser la validité écologique des résultats. En lieu avec la stratégie
d’adaptation ou de gestion de la douleur, les enfants ont été soumis au Pain Coping
Questionnaire (PCQ), un questionnaire de 39 points qui évalue I'utilisation de diverses
stratégies de gestion de la douleur chez les enfants et les adolescents agés de 8 a 18 ans.
Les parents ont rempli le module sur la drépanocytose en lien avec la qualité de vie pédiatrique
(PedsQL-SCD), une mesure en 42 points qui évalue neuf dimensions de la qualité de vie
spécifigues a la drépanocytose. La moyenne de tous les éléments donne un score total, qui a
été utilisé dans les analyses, les scores les plus élevés indiquant une meilleure qualité de vie
liée a la santé.

Les résultats confirment que la fonction exécutive est un facteur important dans la
compréhension de la relation entre la gestion de la douleur et la qualité de vie liée a la santé
chez les jeunes atteints de la drépanocytose. L'intensité de la douleur, la dysfonction exécutive
et 'engagement dans une adaptation centrée sur les émotions (c’est-a-dire internalisation /
catastrophisassions et extériorisation) prédisaient une mauvaise la qualité de vie liée a la
santé. La réduction de la qualité de vie liée a la santé était significativement liée a une intensité
de la douleur plus élevée, a un dysfonctionnement exécutif plus important et & une meilleure
prise en charge des stratégies d’adaptation axées sur I'approche et les émotions (tous les p<
0,05). L'engagement dans des stratégies d’adaptation axées sur les émotions était
positivement corrélé a la dysfonction exécutive, p < 0,01. En outre, les patients souffrant de
douleurs épisodiques présentaient une qualité de vie liée a la santé significativement plus
faible que ceux qui étaient asymptomatiques (p < 0,001). La fonction exécutive ne différait pas
en fonction de la fréquence de la douleur ; cependant, la fonction exécutive était un médiateur
important qui a aidé a expliquer les relations entre la distraction et les techniques d’adaptation
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axées sur les émotions en lien avec la qualité de vie liée a la santé. Aucune différence
significative n'a été constatée entre les groupes de douleur en ce qui concerne la fonction
exécutive et la gestion de la douleur.

Comme limites de cette étude, il y a tout d’abord, le signe transversal qui limite la capacité a
déduire des inférences causales sur le rle du fonctionnement exécutif en tant que mécanisme
expliquant I'impact de I'adaptation a la douleur sur la qualité de vie liée a la santé. Ensuite, la
fonction exécutive peut étre influencée par des facteurs qui n’ont pas été directement évalués
dans cette étude. Un examen futur de la qualité de vie liée a la santé et des facteurs contribuant
a la dysfonction exécutive (par exemple, les effets secondaires des opioides, les facteurs
environnementaux et les conditions de comorbidité) est nécessaire pour clarifier davantage
les effets & multiples facettes sur la capacité d’adaptation. D’une part, compte tenu des
objectifs de I'étude, I'échantillonnage stratifié et 'accent mis sur les douleurs récurrentes et
chroniques, combinés a la taille modeste de I'échantillon, peuvent limiter la généralisation des
résultats a la population générale des jeunes atteints de la drépanocytose ; cependant, les
résultats fournissent des informations précieuses sur cette population de jeunes atteints de la
drépanocytose. D’autre part, I'étude a utilisé de multiples informateurs (c’est-a-dire les parents
et les enfants) pour réduire le biais de la méthode commune et la minimisation des symptémes,
et les travaux futurs devraient examiner si les résultats seraient différents en fonction de la
méthode de mesure.

Cet article a retenu mon attention, car parle de la gestion de la douleur, des stratégies
adéquates et inadéquates d’adaptation a la douleur chez les enfants et adolescents atteints
de la drépanocytose. Aussi, la relation entre la fonction exécutive et la qualité de vie d’'une
part, et entre la dysfonction exécutive et la gestion de la douleur et 'adaptation a la douleur
d’autre part chez les enfants et adolescents atteints de la drépanocytose.

4.4 Article4

Improving Care for Sickle Cell Pain Crisis Using a Multidisciplinary Approach

Balsamo, L., Shabanova, V., Carbonella, J., Szondy, M.V., Kalbfeld, K., Thomas, D., Santucci,
K., MD, Grossman, M., & Pashankar, F. (2019). Improving Care for Sickle Cell Pain Crisis
Using a Multidisciplinary Approach. Pediatrics, 143 (5), 2018-2218. do0i:10.1542/peds.2018-
2218

Cet article est une étude quantitative, semi-expérimentale et descriptive, menée par plusieurs
chercheurs, entre autres, des docteurs en psychologie, des médecins et des infirmiéres qui
travaillent soit au département de pédiatrie de I'école de médecine de Yale, soit a I'hdpital de
Yale au Connecticut. L'article a été publié en 2019 dans le journal «Pediatrics ». L’étude
répondait aux normes institutionnelles d’amélioration de la qualité qui ne nécessitaient pas
'examen d’un comité de révision institutionnel ni 'obtention d’'un consentement et/ou d’un
assentiment éclairé. L'examen des dossiers requis pour l'analyse de cette initiative
d’amélioration de la qualité a été approuvé par le comité d’enquéte sur les humains de
'université de Yale.

Cet article est centré sur la mise en place et I'évaluation d’'une approche pluridisciplinaire qui
vise d’une part a réduire de 40 % les journées d’hospitalisation pour les admissions liées aux

crises de douleur vaso-occlusive sur une période de 5 ans et d’autre part, a vérifier son impact
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sur les journées d’hospitalisation pour crise de douleur vaso-occlusive. D’octobre 2011 a
septembre 2016, un projet multidisciplinaire d’amélioration de la qualité a été mené selon la
méthode « planifier-faire-étudier-agir» au Yale New Haven Children’s Hospital, un centre
médical universitaire de 221 lits. Il y avait 248 patients atteints de la drépanocytose a
'achevement du projet en 2016. Les données ont été analysées pour les patients agés de 0 a
21 ans admis pour des crises de douleurs vaso-occlusives. Les patients admis pour des
problémes non liés aux crises de douleurs vaso-occlusives ou dont le séjour a I'hdpital a été
prolongé en raison d’'un développement ultérieur de fievre ou d’un syndrome thoracigue aigu
ont été exclus. Cinq facteurs clés ont été identifiés et pris en compte et neuf interventions ont
été mises en ceuvre. Les interventions comprenaient des plans personnalisés de traitement
de la douleur a domicile, des ensembles d’ordonnances pour les urgences et les patients
hospitalisés, un programme quotidien pour les patients hospitalisés, une psychoéducation et
un programme de rétroaction biologique.

Les grands consommateurs (4 admissions par an) ont recu un plan individualisé de la
drépanocytose et un prestataire de soins de santé mentale. Un élargissement de groupe des
patients a risque (3 admissions par an) a été fait. Des données ont été recueillies a partir de
la base de données de I'hépital concernant les caractéristiques des patients, le nombre
d’admissions, la durée de séjour, les jours d’hospitalisation et les réadmissions de 30 jours.
Une équipe multidisciplinaire a été formée et est composée de représentants de diverses
disciplines: hématologie pédiatrique, psychologie de I'enfant, psychiatrie de [lenfant,
médecine de l'adolescent, médecine de la douleur, médecine d’urgence pédiatrique, soins
infirmiers, travail social, vie de I’enfant et amélioration de la qualité. Sur la base d’'une analyse
documentaire approfondie et afin d’identifier les meilleures pratiques et I'expertise des
membres de [I'équipe, initialement ont été identifiés 3 moteurs clés des journées
d’hospitalisation : (1) gestion efficace de la douleur a domicile (2) gestion pharmacologique
efficace en milieu hospitalier, et (3) gestion non pharmacologique efficace de la douleur et
mise en ceuvre de 4 interventions. Avant la mise en ceuvre du programme, les familles ont
recu une lettre détaillant les initiatives du programme et ont été sensibilisées lors des visites
dans les cliniques. Des séances de formation ont été organisées pour informer les résidents
et le personnel infirmier afin de s’assurer que toutes les parties prenantes s’engagent dans le
programme.

Les résultats mettent en avant I'efficacité de I'impact d’'un programme multidisciplinaire avec
des interventions pharmacologiques et non pharmacologiques a faible co(t, destinées non
seulement a toute une population de drépanocytaires, mais aussi a des patients particuliers
spécifiques atteints de la drépanocytose. En effet, il y a eu une réduction significative de 61 %
des journées d’hospitalisation pour les crises de douleurs vaso-occlusives et maintenue sur 5
ans, dépassant 'objectif de I'étude. L’application d’'un programme multidisciplinaire de gestion
de la douleur en consultation externe a permis de réduire de 50 % les admissions au sein d’un
petit groupe de patients drépanocytaires. La normalisation de la création de plans de gestion
de la douleur individualisés pour une gestion efficace dans le service des urgences a permis
une diminution de 24 % des admissions. Le programme a eu aussi un impact positif sur les
colts des hospitalisations en les réduisant considérablement.

Les limites notées dans cette étude sont d’une part, le fait que le programme ait été mis en
ceuvre au sein d’une seule institution, limitant ainsi la généralisation des résultats ; et d’autre
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part le fait de ne pas savoir si les patients ont été réadmis dans un autre hoépital de la région,
mais cela est peu probable.

Cet article a retenu mon attention, car I'étude a procédé d’'une maniére méthodique,
minutieuse et structurée pour donner des pistes sur la gestion des crises de douleurs vaso-
occlusives en lien avec les manifestations de la drépanocytose. Elle met un accent particulier
sur l'individualisation des soins et I'importance des suivis réguliers des patients.

45 Articleb

Multi-Modal Intervention and Prospective Implementation of Standardized Sickle Cell
Pain Admission Orders Reduces 30-Day Readmission Rate

Frei-Jones,M.J., Joshua, J.F., & DeBaun ,M.R. (2009). Multi-Modal Intervention and
Prospective Implementation of Standardized Sickle Cell Pain Admission Orders Reduces 30-

Day Readmission Rate. Pediatric Blood Cancer, 53 (3), 401-405. Repéré a
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/pbc.22048

Cet article est une étude est quantitative, descriptive, prospective, menée par plusieurs
chercheurs qui sont des docteurs en médecine travaillant soit dans différents départements
de médecine de Washington soit dans le département de génétiqgue de Washington. Il a été
publié en 2009 dans le journal « Pediatric Blood Cancer ». Le protocole de I'étude a été
examiné et approuvé par le Bureau de protection de la recherche humaine de I’Ecole de
médecine de I'Université de Washington.

Cet article vise d’une part a mieux comprendre les obstacles au changement de comportement
et la maniere d’élaborer des stratégies ciblées pour réduire le taux de réadmission dans les
30 jours des enfants atteints de la drépanocytose en lien avec les crises de douleur et d’autre
part a réduire de maniére prospective le taux de réadmission a 30 jours chez les enfants
atteints de la drépanocytose et avec des crises de douleurs. Au total, 89 admissions, chez 68
personnes, étaient éligibles pour les ordonnances standardisées pendant la période
prospective et ont été comparées a 85 admissions chez 56 personnes pendant la période de
contrble. Toutes les admissions a I'hépital d’enfants souffrant de douleurs liées a la
drépanocytose ont été évaluées de maniére prospective pendant 6 mois, du ler juillet 2007
au 31 décembre 2007.

Les critéres d’inclusion étaient les suivants : tout diagnostic de drépanocytose confirmé par
une analyse de I’'hémoglobine ; &ge > 12 mois et 'admission a I'unité d’hospitalisation pour un
traitement complémentaire de la douleur. Les critéres d’exclusion étaient les douleurs ne
nécessitant pas ladministration d’opioides par voie intraveineuse (IV), et 212 les
hospitalisations pour morbidité liée a la drépanocytose au cours des 12 mois précédents. Une
période saisonniére similaire a été choisie (du ler juillet 2006 au 31 décembre 2006) avant
I'intervention pour la cohorte de contréle afin d’exclure la grippe et d’autres infections comme
cause de réadmission. Les mémes criteres d’inclusion et d’exclusion ont été utilisés pour
identifier les patients dans la cohorte de contréle. Un plan d’étude avant-aprés a été réalisé
pour évaluer une intervention comportant trois composantes : (1) des ordres d’admission
standardisés pour les patients souffrant de douleurs liées a la drépanocytose ; (2) une
formation mensuelle sur les douleurs liées a la drépanocytose pour les médecins effectuant
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des soins a domicile pendant les six premiers mois ; et (3) une formation continue pour les
patients et les soignants. Suite & I’exécution des ordres, des données ont été prospectivement
collectées sur tous les enfants admis pour des douleurs de type drépanocytaire sur une
période de 6 mois (du ler juillet 2007 au 31 décembre 2007). Il a été comparé le taux de
réadmission dans les 30 jours suivant l'intervention au taux enregistré pendant le méme
intervalle de 6 mois (du ler juillet 2006 au 31 décembre 2006) au cours de I'année civile
précédente, avant la mise en place d’ordonnances préétablies pour des douleurs de type
drépanocytaire.

Tous les patients atteints de la drépanocytose admis pour des raisons de douleur pendant la
période de 6 mois allant du ler janvier 2008 au 30 juin 2008 apreés la fin du volet éducatif de
lintervention ont été suivis de maniere prospective afin de déterminer si les ensembles
d’ordonnances étaient suffisants & eux seuls pour maintenir un taux de réadmission plus faible.
Les mémes criteres d’inclusion et d’exclusion et les mémes définitions ont été appliqués a
cette cohorte. Le taux de réadmission de 30 jours au cours de la deuxiéme période de 6 mois
a été comparé au taux de réadmission tout au long de la période saisonniére précédente. Les
prestataires de soins de santé dans l'institution des chercheurs, les médecins du personnel
des maisons de pédiatrie, ont été encouragés a assister a une séance mensuelle de 30
minutes sur la gestion de la douleur des enfants et sur la maniére d’utiliser les ordonnances
préimprimées. Un médecin spécialisé dans la drépanocytose a dirigé la séance de formation
destinée a tous les médecins pédiatriques directement affectés aux étages des patients
hospitalisés ou les enfants atteints de la drépanocytose étaient admis. En paralléle, une
infirmiére spécialisée dans la drépanocytose, engagée pour former les soignants et les
patients a leurs soins médicaux, a rencontré chaque patient et soignant pendant
I'hospitalisation et avant la sortie. Au cours de ces séances, I'infirmiére éducatrice a renforcé
un plan d’action personnalisé contre la douleur a utiliser lors de futurs épisodes et a informé
les familles et les patients sur ce a quoi ils devaient s’attendre pendant leur hospitalisation.

Les résultats de cette étude confirment I'importance des interventions multimodales et la
nécessité de coupler I'’éducation a la mise en ceuvre d’ensembles d’'ordonnances normalisées.
En effet, l'utilisation d’une intervention multimodale combinant I’éducation et des ordres
d’admission standardisés basés sur des preuves a permis de réduire le taux de réadmission
dans les 30 jours pour les enfants atteints de la drépanocytose hospitalisés pour cause de
douleur. Cette stratégie a également permis d’accroitre I'adhésion des médecins aux
directives de traitement recommandées.

Les limites a cette étude se résument comme suit : plusieurs patients (n = 8) ont été admis a
plusieurs reprises pour des douleurs liées a la drépanocytose pendant la période de I'étude.
L’inclusion de ces patients dans I'analyse pourrait potentiellement biaiser les résultats vers un
taux de réadmission plus élevé en donnant a un patient trop d’influence. Le programme
d’intervention multimodale peut étre considéré comme trop spécifique pour le site local des
chercheurs. La nécessité apparente de poursuivre une formation intensive pendant une
période indéfinie constituera probablement un obstacle important a la mise en ceuvre dans les
petits établissements.

Cet article a retenu mon attention, car démontre I'importance de respecter des ordonnances
standardisées basées sur des preuves scientifiques en combinaison avec la formation
continue aux médecins et aux infirmiers en vue d’une bonne gestion de la douleur vaso-
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occlusive chez les adolescents atteints de la drépanocytose et ce, pour une prise en soin de
qualité. Il démontre aussi I'importance de faire de I'enseignement thérapeutique aux patients
et d’opter pour un plan d’action personnalisé contre la douleur.

4.6 Article6

The pain of children with sickle cell disease: the nursing approach

Campelo, L. M. N., Oliveira, N. F., Magalhaes, J.M., Julido, A. M. S., Amorim, F. CM., &
Coelho, M. C. V. S. (2018). The pain of children with sickle cell disease: the nursing approach.
Health of woman and child, 71(3), 1381-1387. do0i:10.1590/0034-7167-2016-0648

Cet article est une étude qualitative descriptive et exploratoire, menée par plusieurs
chercheurs qui sont des infirmieres qui sont du département des soins infirmiers de Teresina,
Piaui ou de Boa Vista, Roraima au Brésil. Il a été publié en 2018 dans le journal « Health of
woman and child ». Cette étude a été approuvée par le Comité d’éthique de la recherche du
Centro Universitario Uninovafapi.

Cet article vise a décrire comment une infirmiére identifie la douleur chez les enfants atteints
de la drépanocytose et a énumeérer les stratégies utilisées pour évaluer et contréler la douleur.
L’étude a été réalisée dans un hdpital pédiatrique public situé dans la ville de Teresina, Piaui,
Brésil. Cette institution est une référence dans le traitement des enfants atteints de la
drépanocytose. Les participants étaient 13 infirmiéres (a temps partiel et a temps plein)
sélectionnées par échantillonnage probabiliste aléatoire dans lequel tous les éléments de la
population ont la méme probabilité d’étre choisis comme élément d’échantillon, par un tirage
de I'échelle mensuelle du secteur des patients hospitalisés. Il a été inclus des infirmieres
travaillant depuis au moins un an et quel que soit leur sexe. Les infirmieres qui étaient en
vacances et remunérées en direct pendant la collecte des données ont été exclues. Les
données ont été recueillies en février et mars 2016, par le biais d’un script d’interview semi-
structuré.

La premiére étape du processus consistait a inviter les participants potentiels si I'invitation était
acceptée, pour un rendez-vous. La moyenne mensuelle des hospitalisations d’enfants atteints
de la drépanocytose est de trois par mois. La collecte a été effectuée individuellement, par
lauteur, dans un environnement privé a la fin de la journée de travail des participants.
L’instrument a été organisé avec des questions ouvertes et fermées. Les questions fermées
étaient destinées a caractériser les infirmiéres, et les questions ouvertes a répondre aux
objectifs de la recherche. La durée moyenne des entretiens était de 30 minutes. Les questions
ont été posées oralement, et les réponses ont été enregistrées sur un téléphone portable avec
la permission des participants, et entierement transcrites par la suite. Cette étude a été réalisée
conformément aux normes et aux directives de recherche établies par la résolution n° 466/12
du Conseil national de la santé. Les participants ont recu et signé un formulaire de
consentement éclairé, qui garantit 'anonymat et la liberté de refus ou d’exclusion dans toutes
les phases de la recherche. Les participants ont été identifiés par la lettre | (pour interviewé)
suivie d’un chiffre arabe, qui correspond a I'ordre séquentiel des entretiens (de 11 a 113). Cette
étude a été approuvée par le Comité d’éthique de la recherche du Centro Universitario
Uninovafapi. Les données collectées ont été décrites, interprétées et organisées en unités
thématiques a analyser par rapport a la base théorique utilisée. Les unités thématiques étaient
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les suivantes : identification de la douleur de I'enfant atteint de drépanocytose par l'infirmiére ;
stratégies pour évaluer et controler la douleur de I'enfant; et impact de la « douleur et de
I'hospitalisation » sur la vie quotidienne de I'enfant.

Les résultats de cette étude montrent que les infirmiéres reconnaissent la douleur de I’enfant
atteint de drépanocytose et utilisent des méthodes pharmacologiques et non
pharmacologiques pour la contrdler, mais elles ont des difficultés a I'évaluer.

Les limites de cette étude étaient le refus de trois professionnels (sur les 30 sélectionnés)
d’étre interviewés, et I'une des infirmiéres a signalé le peu de contact des professionnels avec
les enfants atteints de la drépanocytose pendant une crise douloureuse.

Cet article a retenu mon attention, car parle d’'une part, de l'identification des manifestations
les plus courantes de la douleur observée par les infirmiéres chez les enfants atteints de la
drépanocytose ; et d’autre part des stratégies et thérapies utilisées dans la gestion de la
douleur auprés de ces enfants atteints de la drépanocytose.

5 COMPARAISON DES RESULTATS

Pour comparer et analyser les résultats de recherche, j'ai développé les articles sous forme
de tableau ci-dessous, incluant le titre de l'article, la question de recherche, la méthodologie
utilisée, le setting, les résultats principaux et les retombées sur la pratique.

Article n° 1 Perception of Pain Among Pediatric Patients With Sickle Cell Pain
Crisis.
But/Objectif Décrire la perception de la douleur par les patients pédiatriques

hospitalisés pour des douleurs drépanocytaires au moyen de I'outil de
mesure de la douleur chez les adolescents (Adolescent Pediatric Pain
Tool, APPT) pendant et peu aprés une hospitalisation pour crise de la
douleur drépanocytaire.

Méthodologie Etude quantitative, descriptive et prospective; auprés de 40
patients dont la moyenne d’age est 14,8 ans

Setting Un établissement de soins pédiatriques du Midwest aux Etats-Unis

Résultats > ldentification de la localisation, I'intensité et la qualité de la

principaux douleur par les participants a I'étude.

» Concernant la durée du séjour, les résultats de la présente étude
montrent que les participants dgés de 13 a 19 ans ont une durée
de séjour significativement plus longue que les participants plus
jeunes (p=0,004).

» Dans la présente étude, une durée de séjour significativement
plus longue a été associée a un nombre initial plus élevé de sites
corporels douloureux (p<0,001).

> Des scores initiaux plus élevés d’intensité de la douleur étaient
significativement associés a une durée de séjour plus longue
(p=0,001).

» Un nombre initial plus élevé de descripteurs de mots n’était que
faiblement associé a une durée de séjour plus longue (p=0,157).
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Concernant la drépanocytose, I'étude soutient les quatre phases
associées aux épisodes de douleur drépanocytaire.

Entre I'admission et la sortie, le nhombre moyen global de la
localisation de la douleur a diminué, l'intensité moyenne des
scores de douleur a diminué et le nombre moyen de descripteurs
de mots en lien avec la qualité de la douleur a diminué.
Concernant la localisation de la douleur, dans la présente étude,
les sites corporels les plus courants pour la douleur sont les
extrémités inférieures, dos, poitrine et abdomen (similaires a ceux
notés dans la littérature). Pas de différence significative entre
I'age avancé et la localisation de la douleur ni la variance selon
le sexe.

Concernant l'intensité de la douleur, I'étude n’a pas montré de
différence significative entre [l'avancement en &age et
'augmentation de I'intensité de la douleur.

Concernant la qualité de la douleur, huit des dix premiers
descripteurs de mots de I'étude en lien avec la qualité de la
douleur, figurent parmi les descripteurs de mots les plus
fréquemment utilisés pour décrire la drépanocytose.

Retombées sur
la pratique

Pour I'évaluation de la douleur drépanocytaire, la variabilité et
limprévisibilité de la douleur drépanocytaire soulignent
'importance de I'évaluer de maniére approfondie.

Il estimpératif de tenir compte de I'auto-évaluation du patient, car,
approfondie, elle comprend des informations sur le(s) lieu (x) et
lintensité de la douleur, la localisation de la douleur, ainsi que
des descripteurs de la douleur. Ainsi, 'équipe de soins de santé
acquiert une compréhension beaucoup plus approfondie
lorsqu’elle écoute le patient décrire la douleur et son impact sur
les activités de la vie quotidienne et la qualité de vie. Une
évaluation approfondie de la douleur est la porte d’entrée vers
une gestion appropriée de la douleur.

Pour la gestion de la douleur drépanocytaire, la variabilité et
limprévisibilité de la douleur drépanocytaire accentuent
'importance d’une gestion individualisée de la douleur.

La gestion de la douleur drépanocytaire sévére est plus efficace
lorsqu’elle est effectuée par une équipe multidisciplinaire
collaborative qui fournit des interventions pharmacologiques et
non pharmacologiques pour répondre aux besoins physiques et
psychosociaux associés a la douleur drépanocytaire.

Des plans individualisés de gestion de la douleur sont
nécessaires pour les patients hospitalisés et les patients
externes.

Les patients et leurs parents doivent «apprendre» les
instructions de gestion de la douleur & domicile avant de quitter
I’hdpital ou de terminer la visite du patient en ambulatoire pour
une bonne acquisition des connaissances du plan de soin. Leurs
connaissances doivent étre aussi évaluées.
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Article n° 2

Improving Clinician Attitudes of Respect and Trust for Persons With
Sickle Cell Disease

But/Obijectif

L'impact et I'évaluation de la mise en place de deux modéles
d’intervention éducative pour 'amélioration des attitudes des prestataires
de soins pédiatriques auprés des patients atteints de drépanocytose en
lien avec les crises de douleur.

Méthodologie

Etude quantitative et semi-expérimentale ; N = 146

Setting

Les équipes de soins de santé participant a I'intervention a intensité
réduite proviennent de trois Etats (Ohio, New York, et la Caroline du
Nord), tandis que celles participant a l'intervention a haute intensité
proviennent de quatre Etats (Michigan, Ohio, Pennsylvanie, et Caroline
du Sud). Elles proviennent d’'un ensemble différent d’établissements
régionaux de soins de santé pédiatrique.

Résultats
principaux

» L’impact commun des interventions est 'amélioration significative
de la prise en charge pédiatrique dans chacune des 4 dimensions
attitudinales abordées

> Le score post-intervention pour les attitudes négatives, les
comportements inquiétants et les comportements des signaux
d’alerte a diminué par rapport a la période pré-intervention pour
ces mesures (toutes les valeurs p=,0.01), tandis que les scores
post-intervention pour les attitudes positives ont augmenté par
rapport a la mesure de pré-intervention (p= 0.01).

» Dans les analyses par intervention, chacun des 4 scores des
dimensions attitudinales a montré une amélioration apres
l'intervention a haute intensité.

» Pour lintervention a intensité réduite, Cependant, les scores
post-intervention se sont améliorés pour les attitudes négatives,
les comportements inquiétants, et les comportements des
signaux d’alerte uniquement.

» La différence de l'attitude positive entre pré-intervention et post-
intervention pour l'intervention a intensité réduite n’a pas atteint
le seuil significativement statistique (p= 5.08).

» Tout en tenant compte du sexe et la race du fournisseur, pour 3
des 4 dimensions attitudinales, l'intervention a haute intensité a
montré un taux d'un impact nettement plus important sur les
attitudes des prestataires de soins pédiatriqgues que celle de
lintervention a intensité réduite. Les résultats sont
statistiguement significatifs.

» Pour les attitudes positives, l'intervention a intensité réduite ne
semble pas avoir d’impact statistiquement significatif sur I'attitude
des prestataires de soins pédiatriques, alors que l'intervention a
haute intensité a eu un effet significatif sur les attitudes positives
en 'augmentant.

» -Bien que l'intervention a intensité réduite montre une diminution
des attitudes négatives et des convictions des comportementales
des signaux d’alerte, I'intervention a haute intensité a montré une
diminution plus importante de ces dimensions.
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» Aucune différence statistique dans I'ampleur des effets de
lintervention n’a été observée pour les croyances des
comportements inquiétants, car les deux modéles d’intervention
ont réduit ces croyances chez les prestataires pédiatriques avec
une ampleur similaire.

Retombées sur » Les attitudes des prestataires de soins peuvent étre améliorées

la pratique en utilisant des interventions vidéo inédites qui peuvent mettre
en valeur les personnes atteintes de la drépanocytose et les
experts des prestataires de services auprés des personnes
atteintes de la  drépanocytose en discutant des défis et les
stratégies de prise en charge de ces derniéres.

» L’intensité de I'approche interventionnelle est importante, et les
interventions de haute intensité peuvent étre utilisées pour
observer des améliorations plus importantes dans les attitudes
des prestataires de soin.

> Les deux interventions, considérées ensemble amélioreraient
I'attitude des prestataires de soins pédiatriques dans les quatre
dimensions attitudinales étudiées.

» |l faut tenir compte de I'intensité de I'approche interventionnelle,
car elle a fait la différence dans I'ampleur des effets observés.

» Le modéle a haute intensité accroitrait les attitudes positives
affichées par le systeme de santé a I'égard des patients atteints
de la drépanocytose, alors que le modéle a intensité réduite ne
serait pas observé pour avoir un effet sur les attitudes positives.
Cela suggére que l'approche a haute intensité pourrait étre la
meilleure pour améliorer les attitudes des fournisseurs de soins
a I'égard des patients atteints de la drépanocytose dans des
situations ou la prise en soin est particulierement mauvaise.

» Neéanmoins, le modéle d’intervention a intensité réduite a montré
une amélioration des attitudes négatives et des comportements
des signaux d’alerte, et il n'y avait pas de différence dans
'amélioration observée en comportements inquiétants en
comparant les deux modéles d’intervention. Cela suggére que
lintervention a intensité réduite peut étre utilisée seule ou
conjointement avec d’autres approches afin d’améliorer I'attitude
des prestataires envers les patients atteints de la drépanocytose.

» Par rapport au modeéle a haute intensité, le modeéle a intensité
réduite a 'avantage d’étre moins colteux pour la mise en ceuvre,
il peut étre utilisé pour servir un grand nombre de prestataires de
soins de santé en une session que le modéle a haute intensité,
et le modéle a intensité réduite s’inscrit plus naturellement dans
la formation continue et dans les activités qui sont généralement
utilisées dans le domaine de la santé des établissements de
soins pour assurer la formation médicale continue. En outre, le
modeéle a intensité réduite peut étre plus facilement adopté pour
une utilisation dans des interventions sur le Web. Ce qui pourrait
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considérablement étendre la portée de ces interventions sur un
plan régional, national ou méme sur une base internationale.

» |l est constaté que les interventions par vidéo étaient capables
de susciter des améliorations dans les attitudes exprimées a
l'égard de cette population de patients atteints de la
drépanocytose parmi un groupe de prestataires pédiatriques.

» Ces interventions sont utilisables dans une variété de stratégies
différentes visant a améliorer la qualité des soins de la
drépanocytose en affectant l'attitude des prestataires de soin a
I'égard des personnes avec la maladie en lien avec les crises de
douleurs vaso-occlusives.

» La disponibilité d’interventions d’intensité variable permettrait
une plus grande souplesse dans la conception des efforts visant
a améliorer la qualité des soins aux personnes atteintes de la
drépanocytose par I'amélioration de I'attitude des fournisseurs
de soins.

Article n° 3

Executive Functioning Mediates the Relationship Between Pain Coping
and Quality of Life in Youth With Sickle Cell Disease

But/Objectif

Premierement, caractériser la fonction exécutive et les styles de gestion
de la douleur chez les enfants atteints de drépanocytose éprouvant une
gamme de fréquence de la douleur (c’est-a-dire : chronique, épisodique
et asymptomatique) et a examiner si la fonction exécutive impacte la
relation entre la gestion de la douleur et la qualité de vie liée a la santé;
deuxiémement, caractériser les différences dans la fonction exécutive et
la capacité d’adaptation de la douleur chez les enfants atteints de la
drépanocytose qui éprouvent une gamme de fréquences de douleur ;
troisiemement examiner la fonction exécutive en tant que impacteur de
la relation entre la capacité d’adaptation a la douleur et la qualité de vie
liée a la santé.

Méthodologie

Etude quantitative descriptive et prospective ; N=100 ; Moyenne d’age =
13,53 ans

Setting

Cliniques intercommunautaires de la drépanocytose aux Etats-Unis

Résultats
principaux

-Caractéristiques cliniques des patients
» Différences entre les groupes sont apparues en fonction de 'age
(p < .001). Plus précisément, les groupes chroniques (p < 0,001)
et épisodiques (p < 0,05) étaient significativement plus &gés que
les groupes asymptomatiques (p < 0,001).
» L’age n’est pas lié a 'approche axée sur les problémes et a
I'approche axée sur les émotions.
-Caractéristiques descriptives de la fonction exécutive, de I'adaptation et
qualité de vie liée a la santé
» La réduction de la qualité de vie liée a la santé était

significativement liée a une intensité de la douleur plus élevée, a
un dysfonctionnement exécutif plus important et a 'engagement
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des stratégies d’adaptation axées sur I'approche et les émotions
(tous les p < 0,05).

» L’engagement dans des stratégies d’adaptation axées sur les
émotions était positivement corrélé au dysfonctionnement
exécutif, p < 0,01.

» Les variables démographiques (adge, sexe, éducation des
parents, état matrimonial des parents et revenu familial annuel),
I'historique des complications neurologiques du patient et les
traitements de fond (hydroxyurée et transfusions chroniques)
n’ont pas été associés de maniére significative a la une qualité de
vie liée a la santé.

-Difféerences de groupes de douleur dans la fonction exécutive,

I'adaptation et la qualité de vie liée a la santé
» La MANCOVA sur la qualité de vie liée a la santé, la fonction

exécutive et les stratégies d’adaptation & la douleur a révélé un
effet de groupe multivarié significatif (p < 0,001) aprés contrble
de I'age.

» Destests univariés ont montré des différences significatives entre
les groupes de douleur en ce qui concerne la qualité de vie liée a
la santé. Des analyses post-hoc ont révélé que les patients
déclarant des douleurs chroniques avaient une qualité de vie liée
a la santé déclarée par les parents significativement plus faibles
que ceux souffrant de douleurs épisodiques ou qui étaient
asymptomatiques (p < 0,05). En outre, les patients souffrant de
douleurs épisodiques présentaient une qualité de vie liée a la
santé significativement plus faible que ceux qui étaient
asymptomatiques (p < 0,001).

» Aucune différence significative n’a été constatée entre les
groupes de douleur en ce qui concerne la fonction exécutive et la
gestion de la douleur.

-Fonction exécutive en tant que impacteur de la relation entre la gestion
de la douleur et la qualité de vie liée a la santé
» La fonction exécutive était un impacteur significatif de la gestion
des problémes sur de la qualité de vie liée a la santé, et de la
gestion des émotions sur la qualité de vie liée a la santé. Le
produit commun pour l'approche de I'adaptation contenait O,
indiguant une absence de médiation significative.
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Retombées sur
la pratique

La gestion efficace de la douleur chez les jeunes atteints de la
drépanocytose integre souvent [utilisation de stratégies
d’adaptation qui optimisent la qualité de vie.

L’intensité de la douleur, la dysfonction exécutive et 'engagement
dans des stratégies de gestion de la douleur axées sur les
émotions (c’est-a-dire internaliser/catastrophe et externaliser)
prédisaient une baisse de la qualité de vie liée a la santé. En
outre, 'engagement dans des stratégies de gestion de la douleur
axées sur les émotions permettait de prévoir un
dysfonctionnement exécutif.

La dysfonction exécutive contribue a expliquer la relation entre la
gestion axée sur les problémes (c’est-a-dire la distraction
comportementale et cognitive) et la gestion axée sur les émotions
et la qualité de vie liée a la santé.

La dysfonction exécutive a un impact négatif sur la capacité des
jeunes a utiliser efficacement les techniques de distraction
comportementale et cognitive pour améliorer la qualité de vie au
travail. En effet, il y a de nombreuses raisons pour lesquelles la
dysfonction exécutive peut interférer avec I'utilisation efficace de
la distraction comme stratégie de gestion de la douleur.
Confirmation de l'impact négatif potentiel du dysfonctionnement
exécutif sur l'efficacité de la gestion de la douleur par la
distraction chez les jeunes atteints de la drépanocytose, en
fonction des résultats en termes de qualité de vie.

L’impact négatif de la gestion des émotions sur la qualité de vie
liée a la santé par le biais de la dysfonction exécutive souligne la
nécessité d’examiner les implications du dysfonctionnement
exécutif sur I'expérience de la douleur et la qualité de vie.

Les jeunes atteints de la drépanocytose et ayant une faible
fonction  exécutive  peuvent bénéficier  d’interventions
comportementales adaptées, en mettant l'accent sur le
développement des compétences exécutives requises par les
techniqgues d’adaptation et/ou en apportant un soutien aux
faiblesses du fonctionnement exécutif afin de réduire I'impact
négatif des stratégies axées sur les émotions sur la qualité de vie.
L’effet médiateur significatif de la fonction exécutive sur la relation
entre la gestion de la douleur et la qualité de vie liée a la santé
soutient qu’il y a au moins un avantage des compétences
exécutives sur la gestion de la douleur basée sur la distraction et
les émotions qui a un impact sur la qualité de vie liée a la santé.
L’identification des jeunes a risque de déficit des fonctions
exécutives peut fournir une opportunité d’intervenir par des efforts
de remédiation cognitive avant la transition de la douleur aigué a
la douleur chronique chez les jeunes atteints de la
drépanocytose. Par exemple, I'’évaluation neuropsychologique
peut contribuer a la personnalisation des traitements qui peuvent
étre les plus appropries en fonction du fonctionnement
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neurocognitif et peut fournir des informations sur les jeunes qui
n’ont pas répondu aux stratégies de traitement actuelles.

Les jeunes atteints de la drépanocytose peuvent faire face a la
douleur de la méme maniere, quelle que soit la fréquence de
I'expérience de la douleur.

Article n° 4

Improving Care for Sickle Cell Pain Crisis Using a Multidisciplinary
Approach

But/Objectif

D’une part, de réduire de 40 % les journées d’hospitalisation pour les
admissions liées aux crises de douleur vaso-occlusive sur une période
de 5 ans et d'autre part, de vérifier son impact sur les journées
d’hospitalisation pour crise de douleur vaso-occlusive.

Méthodologie

Une étude quantitative descriptive ; N=248

Setting

Yale New Haven Children’s Hospital & Connecticut aux Etats-Unis

Résultats
principaux

>

>

Parmi les grands consommateurs de soin, les journées
d’hospitalisation ont diminué (p = 0,02)

Le taux de réadmission de trente jours est passé de 33,9 % a
19,4 %.

Le nombre total de jours d’hospitalisation pour les crises de
douleur vaso-occlusive a diminué de 59,6 jours par mois dans la
période précédant I'intervention a 23,2 (réduction de 61 %) dans
la période suivant I'intervention fi nale de 12 mois (p=0,001).

La durée moyenne de séjour a I'hdpital est passée de 4,78 jours
dans la période précédant l'intervention & 2,5 jours (p=0,001)
dans la période suivant l'intervention et a 3,84 jours dans la
période post-intervention fi nal-12 mois (p = 0,02).

Il y a eu une interaction entre la santé mentale et I'age; les
admissions ont été associées a des enfants plus &gés qui avaient
un diagnostic de santé mentale (variation moyenne = 1,1 ; p=
0,26).

Une analyse de régression logistique a interception aléatoire
multivariable a révélé que I'dge plus avancé (rapport de cotes
[OR]=1,5;p =0,02), le diagnostic de santé mentale (OR = 66,6 ;
P =0,001), et la prescription d’hydroxyurée (OR =6,2; p = 0,01)
ont été associés a des admissions d’au moins 4 fois par an.

Les codts hospitaliers directs par an ont diminué

Retombées sur
la pratique

L’application d’'un programme multidisciplinaire de gestion de la
douleur en consultation externe permettrait de réduire
significativement les admissions au sein d’un groupe de patients.
Un programme multidisciplinaire avec des interventions
pharmacologiques et non pharmacologiques a faible codt,
destiné non seulement a toute une population de
drépanocytaires, mais aussi a des patients avec des particularités
spécifiques, pourrait avoir un impact significatif sur le bien-étre
d’'une population de patients drépanocytaires et diminuer les
codts d’hospitalisation.

La normalisation de la création de plans de gestion de la douleur
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individualisés pour une gestion efficace dans le service des
urgences permettrait une diminution des admissions.

» Cibler les patients drépanocytaires a fortes consommations de
soins pédiatriques ainsi que les patients a risque les empécherait
de devenir de grands consommateurs.

» Une attention particuliére doit étre accordée aux besoins des
grands consommateurs drépanocytaires des ressources
hospitalieres

> Des visites plus fréquentes dans les cliniques pour optimiser les
soins de santé (renforcant I'utilisation de I’hydroxyurée et I'accent
mis sur la gestion de la douleur a domicile) seraient impératives.

» L’évaluation d’'un éventuel trouble de santé mentale s’avére
importante pour I'identification de facteur de risque engendrant
une consommation de soins élevée.

» Le fait de répondre aux besoins en matiére de santé mentale
serait une étape importante pour améliorer les soins de cette
population.

> ldentifier les patients a risque de devenir de grands
consommateurs de soins et a leur fournir les mémes soins
individualisés que ceux que recgoivent les grands consommateurs
de soins permettraient aux patients d’éviter de devenir des
usagers a risque.

» Des soins individualisés au groupe a forte consommation
auraient un impact plus important.

» Une formation continue sur l'utilisation efficace des plans de
traitement de la douleur a domicile ou des stratégies
complémentaires de gestion de la douleur serait nécessaire avant
de constater un changement.

» Ce projet d’amélioration de la qualité, hautement reproductible et
durable, a permis de réduire les journées d’hospitalisation et
d’améliorer les soins et la qualité de vie d’une population de
patients drépanocytaires vulnérables. 1l serait important de
normaliser les soins, mais I'extension des soins non
pharmacologiques aurait un apport plus significatif.

Article n° 5

Multi-Modal Intervention and Prospective Implementation of
Standardized Sickle Cell Pain Admission Orders Reduces 30-Day
Readmission Rate

But/Objectif

Le but de cette étude est d’'une part, de mieux comprendre les obstacles
au changement de comportement et la maniere d’élaborer des stratégies
ciblées pour réduire le taux de réadmission dans les 30 jours des enfants
atteints de la drépanocytose en lien avec les crises de douleur et d’autre
part, de réduire de maniére prospective le taux de réadmission a 30 jours
chez les enfants atteints de la drépanocytose et avec des crises de
douleurs.

Méthodologie

Etude quantitative descriptive, prospective ; N= 68
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Setting Hépital pédiatrique & Washington aux Etats-Unis
Résultats - Taux de réadmission de 30 jours pendant I'intervention
principaux » Le taux de réadmission dans les 30 jours était significativement

plus faible pour les enfants admis avec des douleurs de la
drépanocytose pendant la période d’intervention que pendant la
période de contrble, 11 % contre 28 % ; p < 0,002

» La durée moyenne du séjour (LOS) a augmenté de moins d’un
jour aprés lintervention, ce qui est statistiquement significatif,
mais probablement non pertinent sur le plan clinique (5 contre 4
jours; p= 0,03). Une augmentation dune journée
d’hospitalisation ne I'emporte probablement pas sur I'impact
économique, physique ou émotionnel d’une réadmission
compléte a I'hopital.

-Importance de la composante éducative de I'intervention multimodale

» La réduction significative du taux de réadmission dans les 30
jours pour les enfants admis pour des douleurs liées a la
drépanocytose pendant I'intervention éducative a disparu, avec
le taux de réadmission global dans les 30 jours passant a 19 %
(33/173) contre 28 % (44/159) I'année précédente (p= 0,06).

-Amélioration des autres mesures de qualité des soins

» Par rapport a la cohorte témoin, les patients de la cohorte
d’intervention ont connu une amélioration de la qualité des soins.

» Les enfants admis pour des douleurs de type drépanocytaire
dans la cohorte d’intervention ont eu un taux plus élevé
d’utilisation de I'analgésie contrdlée par le patient (PCA), ont
démontré un plus grand changement dans les scores de douleur
a la sortie et ont recu plus fréquemment un rendez-vous
d’hématologie a la sortie couplé a une véritable visite de suivi
hématologique en ambulatoire aprés la sortie.

» Aprés I'intervention, une PCA a été prescrite plus souvent, 75 %,
contre 44 %, p < 0,0001. Aucun patient de la cohorte
d’'intervention n’a recu d’analgésiques au besoin lors de son
admission pour des raisons de douleur, contre 10 % de la cohorte
témoin.

» L’évaluation standard de la douleur par les infirmiéeres, utilisant
une échelle visuelle analogique de 10 cm, I'échelle de Wong
Baker FACES 9, ou I'échelle de douleur modifiée du Children’s
Hospital of Eastern Ontario (MCHEOPS) en fonction de I’age du
patient (10 ans), a montré un changement plus important des
scores de douleur entre I'admission et la sortie pour les patients
traités suite aux ordres d’admission préimprimés.

» Pour les cohortes d’intervention et de contrble, le changement
moyen du score de douleur a la sortie était de 5,3 et 6,4,
respectivement (p = 0,02). En conséquence, les scores de
douleur a la sortie étaient inférieurs dans la cohorte d’intervention
par rapport a la cohorte de contrble, soit 1,9 et 3,3 respectivement
(p = 0,003). Les scores de douleur a I'admission n’étaient pas
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différents entre la cohorte d’intervention et la cohorte témoin (8,6
contre 8,3, p =0,3).

» Les facteurs de risque de réadmission dans [I'analyse
rétrospective ont diminué pendant la période d’intervention.

» Le nombre de patients ayant obtenu un rendez-vous de sortie
était plus élevé aprés lintervention (80 % contre 54 %, p <
0,001); et le suivi hématologique-oncologique s’est amélioré,
passant de 37 % a 69 % ; p< 0,001.

> Apres lintervention, les patients étaient plus susceptibles de
recevoir des médicaments anti-douleur programmés a la sortie
(72 % contre 42 %, p < 0,0001).

Retombées sur
la pratique

» L’intervention multimodale améliorerait les soins des enfants
admis pour des douleurs liées a la drépanocytose, non seulement
en améliorant le taux de réadmission a 30 jours, mais aussi en
améliorant le respect des directives de traitement recommandées
pour les douleurs liées a la drépanocytose, telles que I'utilisation
de ’ACP, et en augmentant le soulagement de la douleur pendant
I’hospitalisation.

> L’éducation serait un élément clé de l'intervention multimodale,
pour les prestataires de soins de santé, les patients et les
soignants.

» Encourager les prestataires de soins de santé, les médecins du
personnel des maisons de pédiatrie, a assister a une séance
mensuelle de 30 minutes sur la gestion de la douleur des enfants
et sur la maniére d’utiliser les ordonnances préimprimeées.

» Un médecin spécialisé dans la drépanocytose devrait diriger la
séance de formation destinée a tous les médecins pédiatriques
directement affectés aux étages des patients hospitalisés ou les
enfants atteints de la drépanocytose étaient admis. En paralléle,
une infirmiére spécialisée dans la drépanocytose, devrait étre
engagée pour former les soignants et les patients a leurs soins
médicaux, en rencontrant chaque patient et soignant pendant
'hospitalisation et avant la sortie. Au cours de ces séances,
linfirmiére éducatrice renforcerait un plan d’action personnalisé
contre la douleur a utiliser lors de futurs épisodes et informerait
les familles et les patients sur ce a quoi ils devaient s’attendre
pendant leur hospitalisation.

» |l serait important d’opter pour des interventions multimodales et
de coupler l'éducation a la mise en ceuvre d’ensembles
d’ordonnances normalisées.

Article n° 6

The pain of Children with sickle cell disease: the nursing approach

But/Objectif

Le but de cette étude est de décrire comment une infirmiére identifie la
douleur chez les enfants atteints de la drépanocytose et a énumérer les
stratégies utilisées pour évaluer et contrdler la douleur

Méthodologie

Etude qualitative descriptive et exploratoire ; N=13
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Setting

Hépital pédiatrique public situé dans la ville de Teresina, Piaui, Brésil

Résultats
principaux

>

Les personnes interrogées identifient la douleur de I'enfant et
rapportent que les pleurs, I'agitation et la verbalisation sont les
principales formes de manifestation de cette douleur

Les enfants utilisent des formes verbales ou non verbales (telles
que des manifestations comportementales) pour interagir avec
I'environnement et exprimer leurs plaintes de douleur. Dans cette
perspective, les participants ont cité les pleurs, l'inconfort,
lirritation, I'agitation et I'expression de la souffrance comme des
manifestations comportementales.

Pour les professionnels interrogés, I'examen physique peut
également aider a identifier la douleur chez les enfants atteints
de la drépanocytose.

Une ressource importante a utiliser est le dialogue avec la mére,
pour identifier les changements comportementaux qui sont
caractéristiques de la douleur, comme les expressions faciales
de la douleur

Les patrticipants ont également souligné que les changements
physiologiques, tels que la baisse de la saturation en oxygéne et
laugmentation des fréquences cardiaques et respiratoires,
peuvent indiquer une douleur chez les enfants

Les stratégies et les thérapies utilisées pour soulager la douleur
des enfants atteints de la drépanocytose peuvent étre
pharmacologiques et non pharmacologiques. Elles doivent étre
choisies en fonction des besoins du patient et de I'intensité de la
douleur pendant chaque épisode. Pour cette unité thématique,
les infirmiéres ont indiqué que la thérapie pharmacologique était
la stratégie la plus utilisée.

Certains professionnels ont exprimé leurs compétences dans
I'utilisation de stratégies non pharmacologiques lorsgu’ils tentent
d’atténuer la souffrance des enfants lors d’une crise douloureuse,
comme la récréation, le dialogue et le soutien émotionnel

Les participants ont fait état de certaines stratégies utilisées pour
promouvoir le confort des enfants a I'hdpital, en cherchant a
apporter une certaine amélioration pendant la crise.

Les infirmiéres ont souligné I'isolement, la tristesse et le déni des
procédures nécessaires et de I'équipe soignante comme autant
de manifestations de l'insatisfaction de I'enfant face a sa réalité.

Les participants ont souligné l'importance des compétences
professionnelles pour soutenir I'enfant et apprendre a identifier
les sentiments constants qui apparaissent dans ces conditions

Retombées sur
la pratique

Contribuer a la formation d’infirmiéres, servant de guide dans la
prise en charge des enfants atteints de la drépanocytose,
lorsqu’ils sont hospitalisés en raison d’une crise douloureuse.

Le personnel infirmier doit étre formé a reconnaitre le processus
pathologique de la maladie pour pouvoir intervenir efficacement.
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» Souligner le soutien émotionnel, la promotion du confort et
surtout, l'administration des médicaments prescrits par le
professionnel médical.

> Le professionnel devrait réfléchir a sa pratique, considérant que,
sans une bonne évaluation, il n’y a pas de bonne intervention, et
que sans un contrble adéquat de la douleur, les processus
d’hospitalisation seront prolongés et plus traumatisants pour le
patient.

6 DISCUSSION DES RESULTATS

La revue de littérature m’a fournie des résultats intéressants qui répondent a la question de
recherche : Quelles interventions infirmiéres dans la gestion de la douleur auprés des patients
de moins de 18 ans atteints de la drépanocytose pour une prise en soin de qualité ? En effet,
les articles scientifiques que j'ai analysés permettent de mieux comprendre les manifestions
de la douleur en lien avec la crise vaso-occlusive drépanocytaire et suggérent des
interventions infirmiéres qui en ressortent.

Aprés avoir comparé mes articles scientifiques sélectionnés, je n’ai constaté aucune
divergence entre eux. J'ai remarqué qu’ils se complétaient entre eux et/ou se confirmaient en
ce qui concerne les interventions et les implications.

Suite a 'analyse des articles sélectionnés, ma plus grande découverte est I'importance d’un
bon fonctionnement de la fonction exécutive dans les stratégies de coping adoptées par les
enfants (Ludwig et al., 2018).

Vu ma question de recherche citée ci-dessus, je vais organiser la discussion en fonction des
actions qui peuvent améliorer les pratiques infirmiéres auprés des patients de moins de 18
ans atteints de la drépanocytose.

A partir de l'analyse des résultats de la revue littéraire, jai catégorisé ces actions a trois
niveaux: au niveau formations continues aux infirmiers, au niveau prise en soin
interdisciplinaire, au niveau de la prise en compte des stratégies d’adaptation ou de coping
des patients atteints de moins de 18 ans atteints de la drépanocytose.

6.1 Formations continues aux infirmiers

Comme mentionné dans la problématique, les connaissances des soignants concernant la
drépanocytose restent tres faibles (Coppieters, Godin et Gubis., 2011, p.139). Deux des
articles analysés (Haywood et al., 2015; Frei-Jones et al., 2009) parlent clairement de
I'éducation des soignants pour une meilleure compréhension des crises de douleur vaso-
occlusive drépanocytaire en vue de 'amélioration des attitudes des soignants et de la gestion
adéquate des crises de douleur. L’'un des articles (Campelo et al., 2018) aborde I'exigence
des compétences infirmiéres en matiére des manifestations des crises de douleur vaso-
occlusives drépanocytaires pour identifier, évaluer et gérer la douleur en vue d’une prise en
soin holistique. Aussi, en passant en revue certaines interventions énumeérées dans la gestion
de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire par les autres articles, je me rends compte qu'il
faut une certaine connaissance de la drépanocytose et les crises de douleur vaso-occlusive.
Cette connaissance ne serait acquise que par une formation continue.
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Nous sommes a I'ére ou I'on crie aux soins infirmiers forts pour le systeme de santé suisse.
Cette intervention serait a mon humble avis dans cette optique, car, que seraient les soins
infirmiers forts sans les bonnes connaissances de la pratique et des interventions en lien avec
une problématique de santé comme celle de la gestion des crises de douleur vaso-occlusive
drépanocytaire ? Dans le systéme suisse, il y a ceux qu’on appelle des infirmiers cliniciens,
car ayant fait des spécialisations dans un domaine de santé donné et qui font des séances de
formations ou d’enseignement aux infirmiers sur les nouvelles pratiques ou pour des remises
a niveau des connaissances et pratiques. Il ne serait donc pas difficile de mettre en place cette
intervention, une fois les infirmiers cliniciens spécialisés dans la gestion de la drépanocytose
et de ses complications repérées.

Une infirmiére spécialisée dans la drépanocytose aura pour fonction de former les soignants
voire méme les patients a leurs soins médicaux. Elle pourra rencontrer chaque patient et
soignant pendant I'hospitalisation pour contribuer a la mise en place d'un plan de soin
individualisé et adapté a chaque patient. Elle sera une personne-ressource a qui les infirmiers
feront toujours appel pour son expertise et pour plus d’acquisition de connaissances. Les
infirmiers cliniciens peuvent mettre en place des formations mensuelles d’'une durée maximum
d’une heure. Ce programme pourrait permettre a bon nombre d’infirmiers de mieux connaitre
la drépanocytose et ces complications, surtout les crises de douleur vaso-occlusive
drépanocytaire. Ainsi, les lacunes et les croyances autour de cette pathologie qu’est la
drépanocytose, diminueraient.

6.2 Prise en soin interdisciplinaire

Deux des articles analysés (Fosdal., 2015; Balsamo, et al., 2019) proposent comme
intervention dans la gestion des crises de douleur vaso-occlusives, des approches
pluridisciplinaires. En effet, les résultats qui découlent des études de ces articles, montrent
limportance de cette approche. Une prise en soin interdisciplinaire serait donc le bien venu
pour que le suivi des patients soit complet.

Cette intervention serait selon moi, trés facile a adopter dans le systéme de santé suisse, car
elle est déja encrée dans certains domaines de santé comme la psychiatrie. En outre, dans le
systéme de santé suisse, il y a plusieurs prestataires de soin qui s’occupent d’'un patient pour
son bien-étre bio-psycho-social et spirituel. L’élaboration d’'une prise en soin interdisciplinaire
commencera par une prise en contact a I’hdpital d’'un infirmier avec le patient drépanocytaire.
Ce serait a l'infirmier, avec les compétences qui lui sont siennes de faire un bon recueil de
données. Et ce, pour déterminer les prestations de soins dont aurait besoin le patient. I
prendra ensuite contact avec les différents prestataires pour prendre des rendez-vous auprés
de ces derniers pour le patient. Les différentes prises en soin pourraient donc commencer et
les différents prestataires de soins pourraient se contacter pour obtenir des rapports des soins
au patient afin d’'un bon suivi. Ce suivi contribuerait a I'anticipation de la prise en soins des
besoins et d’éventuelles complications de I'état de santé du patient drépanocytaire. Il
contribuera aussi a la prévention et & la promotion de la santé du patient. Ainsi, cette prise en
soin en interdisciplinarité éviterait au patient ou lui réduirait les crises de douleur vaso-
occlusives drépanocytaire et des hospitalisations. L'infirmier pourrait aussi intervenir pour
renforcer les ressources sociales du patient grace a I'établissement de son éco carte. |l
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rentrerait en contact avec les enseignants et 'infirmier scolaire du patient pour un bon suivi de
I'évolution de I'état de santé du patient.

6.3 Prise en compte des stratégies d’adaptation ou de coping

Trois des six articles (Ludwig et al., 2018 ; Balsamo, et al., 2019 ; Campelo et al., 2018) parlent
de la stratégie de coping. Le coping vient du mot anglais « to cope with » qui veut dire « faire
face a». Il serait trés utile que I'infirmier dans sa prise en soins de gestion de la douleur, puisse
évaluer, encourager et renforcer les différentes stratégies de coping déja existantes chez les
patients drépanocytaires. En effet, « Le coping est avant tout un moyen pour faire face a un
probléme précis et le résoudre si possible » Chabrol et Callahan (2013). Il serait donc judicieux
que l'infirmier connaisse les différentes stratégies de coping utilisées par les patients afin d’'une
prise en soin appropriée. Le patient est expert de sa maladie et adopte tout au long de sa vie
des stratégies d’auto-gestion et d’adaptation a cette derniére. En étant attentif dans ses
attitudes et aptitudes d’écoute active, I'infirmier découvrira chez le patient ses différentes
stratégies de coping. Ainsi, l'infirmier en s’appuyant sur ce que le patient sait faire déja, le
valoriserait, lui montrerait qu’il est co-partenaire avec les soignants dans sa prise en soins et
par-dessus tout, renforcerait I'aptitude du patient a I'adoption des stratégies de coping.
L’infirmier serait aussi amené a enseigner aux patients, d’autres stratégies de coping adaptées
a sa situation de santé.

Cette intervention est envisageable, car s’inscrit pleinement dans les compétences d’'un
infirmier.

7 Limites de cette revue littéraire

» Larevue comprend un petit nombre d’articles

» Larevue comprend un petit d’échantillonnage

> Les études sont faites aux Etats-Unis, au Brasil, mais pas en Europe
Avec ces limites, les résultats ne peuvent donc pas étre généralisés. Ce qui suggére d’autres
recherches.

8 Quelques recommandations pour la pratique infirmiére

Bien que la revue de littérature comporte des limites, je propose quelques recommandations
pour la pratique infirmiére auprés des patients atteints de moins de 18 ans atteints de la
drépanocytose.

Prise en compte de la douleur,

Travailler sur les représentations

Outil de mesure

Formation continue sur la maladie-doleur

YV V V

D’autres recommandations sont :

Recommandations pour I’enseignement

Avec I'augmentation du flux migratoire et le niveau faible des connaissances des infirmiers de
la drépanocytose et la gestion de ses complications, il serait bien d’étudier cette pathologie en
cours de formation. En effet, au cours de la formation en soins infirmiers, les pathologies
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comme le diabéte, le cancer, la mucoviscidose, la maladie de crohn, insuffisance rénale et
cardiaque, pour ne citer que celles-la, sont étudiées pour leur meilleure gestion dans la
pratique professionnelle. Aborder la drépanocytose en cours de formation des soins infirmiers
ne serait que bénéfique pour I'évolution et la progression des pratiques infirmiéres.

Recommandations pour la recherche infirmiére

Il serait nécessaire d’effectuer plus de recherches sur la douleur vaso-occlusives
drépanocytaires afin d’en sortir un ou des outils d’évaluation de la douleur, car, des articles
analysés, il est constaté que les infirmiéres ont des difficultés a évaluer la douleur vaso-
occlusive drépanocytaire. Cette douleur est incomparable a d’autres douleurs. Elle est
spécifique et particuliere. Raison pour laquelle il faut un ou des outils pour I'évaluer afin d’'une
prise en soin adéquate et de qualité. Autrement, si les infirmiers ne disposent d’aucun
instrument pour évaluer la douleur vaso-occlusive drépanocytaire, cela peut entrainer des
problémes au cours du processus thérapeutique.

Par ailleurs, il serait intéressant d’effectuer de nouvelles recherches sur I'approche infirmiére
des enfants atteints de la drépanocytose pendant une crise de douleur, car les articles
analysés n’ont pas donné beaucoup d’éléments sur ce sujet.

D’autre part, la variabilité et I'imprévisibilitt des épisodes de douleur drépanocytaires
m’ameénent a voir la nécessité de poursuivre les recherches dans le but de I'élaboration des
interventions infirmiéres visant a prévenir les crises la douleur vaso-occlusives
drépanocytaires. En effet, certains enfants et adolescents sont fréquemment hospitalisés pour
des crises de douleur vaso-occlusive, tandis que d’autres ressentent rarement de la douleur.
Il serait donc possible d’arriver a une gestion de la douleur ayant pour résultat, la réduction
significative ou la disparition des crises de douleur vaso-occlusive drépanocytaire chez les
patients de moins de 18 ans atteints de la drépanocytose.

De plus, il serait important d’effectuer de futures études pour définir et confirmer les quatre
différentes phases des crises de douleur vaso-occlusive drépanocytaires a savoir la phase
prodromique, initiale, établie, et résolue chez les patients de moins de 18 ans atteints de la
drépanocytose. Cela pourrait contribuer a des interventions infirmiéres dans la gestion de la
douleur vaso-occlusive drépanocytaire et a I'évitement des complications en lien avec cette
douleur.

Parce qu'’il existe un lien encore mal défini entre les attitudes a I'égard des patients de moins
de 18 ans atteints de la drépanocytose et les comportements des infirmiers envers ces
patients, Il serait judicieux d’effectuer des recherches pour plus de clarification et pour
I'amélioration des attitudes des infirmiers en vue d’une prise en soin de qualité.

Des recherches doivent étre envisagées pour déterminer si la fonction exécutive est un facteur
important dans la santé globale des patients de moins de 18 ans atteints de la drépanocytose
en lien avec les crises de douleur vaso-occlusive drépanocytaire. Ces recherches
contribueraient a orienter les patients dans les stratégies de coping adaptées a leur situation
pour une meilleure gestion des crises de douleurs vaso-occlusives drépanocytaires.
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CONCLUSION

L’objectif de mon travail de bachelor était de déterminer quelles étaient les interventions
infirmiéres permettant la gestion de la douleur auprés des patients de moins de 18 ans atteints
de drépanocytose pour une prise en soin de qualité. Les articles analysés suggerent de
différentes interventions.

Les articles sélectionnés pour mon travaillent permettent de confirmer qu’il existe des attitudes
négatives qu’affichent les infirmiers auprés des patients de moins de 18 ans atteints de
drépanocytose. Cependant, ces articles suggerent des interventions pour pallier a cela. De
plus, au travers de ces articles, les interventions de l'infirmier dans la gestion de la douleur
vaso-occlusive drépanocytaire sont présentes et semblent trés importantes. Ces articles
mettent I'accent sur I’évaluation de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire par les infirmiers
en se basant sur I'écoute active du patient dans sa propre auto-évaluation. Aussi, ils soulignent
la nécessité de gestion de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire individualisée et
spécifique & chaque patient comme intervention infirmiére. Ces articles ont également évoqué
les différentes stratégies de coping qui donnent des pistes d’interventions infirmiéres dans la
gestion de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire. Par ailleurs, pour plus d’acquisition des
compétences infirmiéres dans la gestion de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire, certains
articles suggeérent des formations continues aux infirmiers.

Pour ce travail, je me suis basée uniguement sur les résultats des six articles sélectionnés. I
faut donc prendre ces résultats avec prudence, car seulement deux de ces articles étaient de
type expérimental. La plupart des résultats des articles ont un niveau d’évidence trés
significative, mais sur des échantillons de petite taille. Le fait, que des recueils de données de
certains articles soient faits dans un seul centre hospitalier, met un doute dans la
généralisation des résultats et peut-étre aussi des interventions proposées.

Faire ce travail m’a énormément apporté au niveau personnel et professionnel. Le travalil
devait étre effectué avec deux de mes amies. Mais la crise sanitaire actuelle a fait que nos
routes se sont séparées. Cela ne m’'a pas empéchée de décider de faire seule ce travail. J’'ai
pris mon courage a deux mains et avec foi pour continuer a faire ce travail. Malgré ce qu’il me
demandait comme énergie et temps.

En effet, avec le temps dont je disposais et qui devait étre aussi utilisé pour suivre des cours
d’autres modules de la formation et pour écrire des travaux de validation de ces modules, jai
eu des difficultés au niveau organisationnel. Le découragement et I'épuisement étaient a un
moment donné au rendez-vous. Mais j'apprenais tellement avec ce travail en ce qui concerne
la drépanocytose et la gestion de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire en particulier et
sur le travail de bachelor en général que 'y suis arrivée malgré tout.

Avec ce travail, j'ai pu comprendre I'importance du module recherche (REC 2.1). En effet, sans
l'utilisation des bases de données, je ne pouvais pas trouver des articles scientifiques pour
répondre a ma question de recherche. Je me rends encore plus compte de I'utilité des bases
de données pour défendre ma position dans ma future pratique professionnelle afin d’étre
crédible et fiable.
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Je n‘aurais pas la prétention de dire gue ma démarche dans ce travail est parfaite. Cependant,
j'ai pu en sortir certaines connaissances sur la drépanocytose et des interventions infirmiéres
dans la gestion de la douleur vaso-occlusive drépanocytaire.
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ANNEXES

Grille quantitative article 1

Perception of Pain Among Pediatric Patients With Sickle Cell Pain Crisis

Titre aux normes en
vigueur a la HEdS La
Source

Fosdal, M.B. (2015). Perception of Pain Among Pediatric Patients
With Sickle Cell Pain Crisis. Journal of Pediatric Oncology Nursing,
32(1) 5-20

Le titre et résumé
(abstract)

Donnent-ils une vision globale de la recherche, vous manque-t-il
des éléments ?

Non

Car dans l'abstract il n’y a pas d’information sur la conclusion.

But de I’étude
Clair ?

X Oui
[ ] Non

Listez-le (s) but (s) de I'étude, si vous avez un questionnement en
qguoi y répondent-ils ?

- Parmi les patients pédiatriques hospitalisés pour une crise de
drépanocytose, quelle est la perception de la douleur dans les 24
heures suivant [l'admission, les jours suivants pendant
I'hospitalisation et lors de la premiére visite a la cliniqgue aprés
I'hospitalisation ?

- Quels sont les sites corporels touchés et quelle est I'incidence de
la douleur sur les différents sites corporels touchés par la
drépanocytose ? Y a-t-il des différences significatives selon I’age
ou le sexe ?

-Quelle est lintensité de la douleur drépanocytaire telle que
mesurée par les scores de douleur? Y a-t-il des différences
significatives selon I'age ou le sexe ?

-Quels sont les mots descriptifs choisis, et quelle est la fréquence
des mots descriptifs choisis pour décrire la douleur
drépanocytaire ? Y a-t-il des différences significatives selon I'age
ou le sexe ?

-Existe-t-il des différences significatives dans les durées de séjour
selon I'age ou le sexe ?

-Y a-t-il une différence significative dans le nombre initial de sites
corporels douloureux pour ceux qui ont une durée de séjour
inférieure par rapport a ceux qui ont une durée de séjour
supérieure ?

-Existe-t-il une différence significative dans le score initial
d’intensité de la douleur pour les personnes dont la durée de séjour
est plus courte que pour celles dont la durée de séjour est plus
longue ?

-Existe-t-il une différence significative dans le nombre initial de
mots descriptifs de la douleur chez les personnes ayant une durée
de vie inférieure par rapport a celles ayant une durée de vie
supérieure ?

Littérature
La revue de littérature
est-elle concluante ?

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude a
la lumiére de la revue de littérature ?
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Selon l'auteur, a la lumiére de la littérature, Les crises de douleur
vaso-occlusives associées a la drépanocytose sont complexes au

X Oui sein de la population pédiatrique. Il est donc nécessaire d’évaluer

[ ] Non plus en profondeur cette douleur, en tenant compte non
seulement de son intensité, mais aussi de sa localisation et de sa
qualité.

Devis Décrivez la méthodologie de recherche.

Quantitatif, qualitatif, | L'étude est quantitative, descriptive, prospective.

mixte. Avez-vous identifié des biais ? Dans quel sens influenceraient-ils
Descriptif, I'étude ?

exploratoire,
explicatif, prédictif,
etc

L’étude a été faite sur des jeunes afro-américains dans un seul
établissement. Ce qui pourrait influencer les résultats selon la
différence de suivi dans d’autres établissements et selon 'ethnie
des participants.

Echantillon

N =40

Est-il décrit en détail ?
X Oui

[ ] Non

Si oui, ou (page,
tableau) ?

Echantillonnage (population cible ; caractéristiques ; combien ;
méthode d’échantillonnage ?) Si plusieurs groupes, leurs
similitudes ont-elles été testées ?

Les participants ont été recrutés dans un établissement de soins
pédiatriques du Midwest a leur admission dans ce dernier.

Les critéres suivants ont été utilisés pour identifier les candidats a
cette étude : (a) diagnostic de drépanocytose, y compris la maladie
drépanocytaire/béta-thalassémie ; (b) hospitalisation pour crise de
douleur vaso-occlusive drépanocytaire ; (c) entre 8 et 19 ans; (d)
maitrise de [langlais; (e) dossier médical au moment de
ladmission a I'hépital ne révélant aucun probleme de santé
mentale. La vérification de I'éligibilité, I'obtention du consentement
et de I'assentiment et la collecte des données ont été effectuées.
Chacun des participants a passé un entretien semi-structuré dans
les 24 heures suivant son admission. L’entretien a été guidé par un
guestionnaire élaboré par I'enquéteur et a porté sur I'expérience de
chaque participant en matiére de drépanocytose, en particulier sur
I'épisode de douleur qui a conduit a I’hospitalisation actuelle.
Commission d’éthique (consentement éclairé obtenu) ?
L’approbation du comité d’examen institutionnel a été obtenue. Le
consentement éclairé a été obtenu des participants ou des
parents/tuteurs Iégaux des participants mineurs, et I’'assentiment
des participants mineurs a été obtenu.

Mesures
Validité ?
Fiabilité ?

Quand et/ ou a quelle fréquence les mesures ont-elles été
réalisées ?

Les patients hospitalisés pour une douleur drépanocytaire ont été
invitts a remplir l'outii de mesure de la douleur chez les
adolescents. lls devraient remplir le formulaire dans les 24 heures
suivant leur admission a [I'hépital, une fois chaque jour
d’hospitalisation suivant 'admission et une fois lors de la premiére
visite de suivi a la clinique externe.

Quelles variables sont mesurées ?
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-La perception de la douleur par les patients pédiatriques
hospitalisés pour des douleurs drépanocytaires a été évaluée au
moyen de l'outil de mesure de la douleur chez les adolescents
(Adolescent Pediatric Pain Tool, APPT ; Crandall & Savedra,
2005). Cet outil a été concu pour obtenir des données descriptives
concernant la localisation, l'intensité et la qualité de la douleur.
L’APPT a été rempli par les participants a I’étude sur 413 jours
d’hospitalisation.

-La localisation de la douleur avec 'APPT a été évaluée au moyen
de dessins corporels antérieurs et postérieurs pour lesquels les
participants devaient « Colorier les zones sur ces dessins pour
montrer ou ils avaient mal ».

-L’intensité de la douleur avec I'APPT a été évaluée a l'aide d’une
échelle d’évaluation graphigue de mots.

-La qualité de la douleur a été évaluée par des mots sélectionnés
pour décrire la douleur.

Aprés que I'APPT ait été noté pour chaque participant, des
données agrégees ont été déterminées. La perception de la
douleur des patients pédiatriques hospitalisés pour une
drépanocytose a été décrite en fonction de I'age, du sexe, de la
localisation de la douleur, de I'intensité de la douleur, de la qualité
de la douleur et de la durée du séjour a I'hdpital.

Intervention

L’intervention est-elle
décrite en détail ?

X Oui

[ ] Non

[ ] Pas d’intervention

Y a-t-il des facteurs
confondants ?

[ ] Oui

[ ] Non

[] Je n’en identifie
pas

Décrire I'intervention (focus ? par qui est-elle effectuée ? a quelle
fréquence ? dans quel cadre? lintervention pourrait-elle étre
répliquée a partir des informations contenues dans l'article ?).

Les données pour I'étude ont été collectées sur 2 ans entre mars
2007 et mars 2009.

Pour en savoir plus sur les participants a I'étude, chacun d’entre
eux a passé un entretien dans les 24 heures suivant son
admission. L’entretien a été guidé par un questionnaire élaboré par
'enquéteur et a porté sur I'expérience de chaque participant en
matiére de drépanocytose.

Les participants répondant aux criteres de cette étude ont été
recrutés dans les 24 heures suivant leur admission a I’hopital. Ils
ont été invités, ainsi que leurs parents ou tuteurs légaux lorsqu’ils
avaient moins de 18 ans, a participer a une étude de recherche
pour les personnes admises a I'hOpital pour une crise de
drépanocytose.

Les informations sur la douleur seraient obtenues en faisant remplir
aux participants un formulaire spécial ('APPT) qui a été développé
pour mesurer la localisation, I'intensité et la qualité de la douleur
chez les enfants et les adolescents d’age scolaire.

Il'y a eu également I'étude des relations entre : le nombre initial de
la localisation de la douleur et la durée moyenne du séjour, (b)
I'intensité initiale de la douleur et la durée moyenne du séjour, et
(c) le nombre initial de la qualité de la douleur et la durée moyenne
du séjour.
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Variables dépendantes : la localisation, I'intensité et la qualité de la
douleur. Et aussi, I'age, le sexe et la durée du séjour.
Variables indépendantes : chaque séjour a I'hdpital.

Résultats

Mentionnent-ils la
significativité et/ou les
IC?

X Oui

[ ] Non

Les implications
cliniques sont-elles
mentionnées ?

X Oui

[ ] Non

Décrivez les résultats. Sont-ils statistiquement significatifs (i.e.,
p<0,05) ?

Les informations démographiques sur les participants et leurs
hospitalisations sont représentées au sein de deux tableaux a
I'aide de chiffres et de pourcentage.

Les résultats de l'interview semi-structurée ont révélé que tous les
participants avaient déja souffert de drépanocytose. Avec 77 %
des hospitalisations (n = 63), la douleur était comme celle ressentie
auparavant. Lorsgu’elle n’était pas la méme, la douleur était a un
endroit différent (n = 7), plus intense (n = 7), moins intense (n = 2),
commengait differemment (n = 1), ou la différence n’était pas
spécifiée (n = 2).

Plus de 80 % des douleurs associées a I'hospitalisation ont
commence le jour de 'admission (n = 18),ou 1 (n =21), 2 (n = 18),
ou 3 jours (n = 9) avant I'admission. Pour I'ensemble des 82
hospitalisations, le délai moyen entre le début de la douleur et
'admission était de 2,5 jours (médiane = 2 jours ; mode = 1 jour).
Pour la majorité des hospitalisations (n = 63), les participants ont
déclaré que rien ne suggérait que I'événement de douleur
drépanocytaire ayant conduit a I’hospitalisation était imminent.
Pour le reste, les changements physiques (n = 10) - par exemple,
une raideur dans la jambe qui a fini par devenir douloureuse, une
douleur a un autre endroit (n = 4), une douleur moins intense au
méme endroit (n = 2) et des changements de temps (n = 3) -
laissaient présager la crise de douleur a venir.

Concernant:

1) La localisation de la douleur, chacun des 43 sites du corps de
'APPT a été identifi€ comme présentant des douleurs pendant au
moins 44 jours. Les 10 sites les plus frequemment signalés comme
douloureux sont la partie antérieure droite de la cuisse, la partie
inférieure gauche de la cuisse et la partie inférieure gauche de la
jambe, le dos, la jambe antérieure droite, la cuisse postérieure
droite, le bas du dos droit, la poitrine gauche, la poitrine droite, la
cuisse antérieure gauche, le haut du dos gauche et le haut du dos
droit. L’incidence de la douleur a chaque endroit du corps est
indiquée dans un tableau. Il n’y a pas de différence significative
selon le sexe ou I'age.

Si 'on compare la premiére journée d’hospitalisation avec le jour
de la sortie, le nombre moyen de sites corporels douloureux est
passé de 9,4 (ET =6,3) a 5,5 (ET = 5,3), respectivement. Il a été
noté que pour certaines hospitalisations (n = 33), le nombre de
sites corporels douloureux n’a atteint son maximum qu’aprés la
premiere journée d’hospitalisation. Dans I'ensemble, la moyenne
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du nombre le plus élevé de sites corporels douloureux était de 12,3
(intervalle 2-43) et se produisait lorsque la durée de séjour était en
moyenne de 2,4 jours (intervalle 1-11).

2) L’intensité de la douleur, sur I'échelle graphique de 100 mm de
'APPT, I'intensité des scores de douleur pour 413 jours d’hdpital
varie de 0 a 100 (moyenne = 64,5 ; médiane = 69,0), les hommes
de 13 a 19 ans déclarant la douleur la plus intense (moyenne =
68,6 ; médiane = 77,0). Cependant, il n’y a pas eu de différence
significative selon le sexe ou I'age.

En comparant la premiére journée d’hospitalisation avec le jour de
la sortie, le score moyen de la douleur est passé de 71,7 (SD =
19,1) a 36,5 (ET = 29,2), respectivement. |l a été noté qu’avec
certaines hospitalisations (n = 30), les scores de douleur n’a atteint
son maximum qu’aprés le premier jour d’hospitalisation. Dans
'ensemble, la moyenne du score de douleur le plus élevé était de
76,0 (intervalle 24-100) et se produisait lorsque la durée de séjour
était en moyenne de 2,2 jours (intervalle 1-12). Des figures
illustrent les différents types d’intensité de la douleur chez les
participants.

3) La qualité de la douleur, chacun des 67 descripteurs de mots
APPT pour la douleur a été choisi sur au moins 14 jours
d’hospitalisation. Les 10 mots les plus fréquemment sélectionnés
étaient les mots sensoriels « palpitant», «douloureux »,
« blessant» et «martelant», les mots affectifs « étourdi»,
« affreux » et « pleurant », et les mots évaluatifs « inconfortable »,
« ennuyeux » et « incontrblable ». Bien que tous les mots temporels
aient été sélectionnés, et que « va et vient» ait été dans le top 10
pour le sous-groupe des femmes de 13 a 19 ans, aucun des mots
temporels n’a été dans le top 10 dans I'ensemble. Il n’y avait pas
de différence significative selon le sexe ou I'age.

En comparant la premiére journée d’hospitalisation avec le jour de
la sortie, le nombre moyen de mots choisis pour décrire la douleur
a diminué de 13,2 (ET = 10,6) a 6,7 (ET = 7,6), respectivement.
Comme pour le nombre de sites corporels douloureux et les scores
d’'intensité de la douleur, il a été noté que lors de certaines
hospitalisations (n = 37), lorsque les participants ont signalé leur
douleur, le nombre de descripteurs de mots sélectionnés n’a pas
atteint son maximum avant la fin de la premiére journée
d’hospitalisation. Dans I'ensemble, la moyenne du nombre le plus
élevé de descripteurs de mots était de 16,8 (fourchette de 1 & 67)
et se produisait lorsque la durée de séjour était en moyenne de 2,3
jours (fourchette de 1 a 12). Un participant a déclaré que sa douleur
était « constante avec des pics de douleur élevés » et il a dessiné
un diagramme pour illustrer cela. Tout au long de leurs
hospitalisations, les participants ont souvent choisi les mémes
mots pour décrire leur douleur, méme si les données gu’ils ont
fournies les jours précédents n’étaient pas disponibles pour étre
examineées.
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4) Ladurée de séjour, La durée de séjour utile varie de 1 a 17 jours
(moyenne = 5,15), la moyenne pour les 13-19 ans (5,85) étant
significativement plus longue que celle des 8-12 ans (3,23) avec
analyse de la variance (P = 0,004). La différence de durée de
séjour selon le sexe n’est pas significative.

Un nombre initial plus élevé de sites corporels présentant des
douleurs sur I'APPT était associé a une durée de séjour
significativement plus longue (r = 0,39 ; P < 0,001). Des scores
initiaux de douleur plus élevés sur ’APPT ont été associés a une
durée de séjour significativement plus longue (r = 0,37 ; P =0,001).
Un nombre initial plus élevé de descripteurs de mots sur 'APPT
n‘a été que faiblement associé a une durée de séjour utile plus
longue (r=0,16 ; P =0,157).

5) Suivi des patients en ambulatoire, Le nombre moyen de sites
corporels douloureux était de 1,5 (médiane = 0 ; fourchette = 0-12),
alors que la moyenne initiale des patients hospitalisés était de 8,3
et la derniére moyenne des patients hospitalisés de 5,4.

Le score moyen d’intensité de la douleur était de 12,6 (médiane =
0; fourchette = 0-80), alors que la moyenne initiale des patients
hospitalisés était de 67,2 et la derniere moyenne des patients
hospitalisés de 28 ,4.

Le nombre moyen de mots descriptifs de la douleur était de 2,0
(médiane = 0 ; fourchette = 0-16), alors que la moyenne initiale des
patients hospitalisés était de 9,4 et la derniere moyenne des
patients hospitalisés de 5,3.

Les différences entre groupes sont-elles expliquées et
statistiquement interprétables ?
Il n’y avait pas deux groupes.

Conclusions et
implications

Les auteurs
répondent-ils a leur(s)
guestionnement(s) ?

Quelles sont les conclusions de I'étude ? Quelles conséquences
pour la pratique ? Quelles limites ou biais empéchent une
généralisation ?

Cette étude a porté sur la perception de la drépanocytose chez les
enfants et les adolescents hospitalisés pour des épisodes vaso-
occlusifs. Grace a I'APPT multidimensionnel, les participants a
'étude ont identifié la localisation, l'intensité et la qualité de la
douleur. Le nombre moyen global de la localisation de la douleur a
diminué, l'intensité moyenne des scores de douleur a diminué et le
nombre moyen de descripteurs de mots en lien avec la qualité de
la douleur a diminué entre 'admission et la sortie. Cependant, ces
données seules n’ont pas permis de saisir la nature variable et
imprévisible des épisodes de douleur drépanocytaire. La douleur
drépanocytaire peut s’aggraver avant de s’améliorer et peut
sembler se résorber, pour ensuite s’intensifier & nouveau avant de
se résorber réellement. Les épisodes de douleur drépanocytaire
peuvent se produire a intervalles rapprochés et, dans certains cas,
une réhospitalisation peut avoir lieu peu aprés la sortie de I’hdpital.
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1) Concernant la localisation de la douleur, dans la présente étude,
les sites corporels les plus courants pour la douleur - extrémités
inférieures, dos, poitrine et abdomen (étaient similaires a ceux
notés par dans la littérature) poitrine, abdomen, bas du dos et
extrémités. L’étude actuelle n’a pas montré de différence
significative entre I'dge avancé et la localisation de la douleur.
L’étude actuelle ne montre pas non plus de variance selon le sexe.
2) Concernant l'intensité de la douleur, le score initial moyen
d’intensité de la douleur pour I'étude actuelle était de 71,7 (x19,1),
ce qui est similaire au score de 67,2 (£19,8) rapporté par d’autres
études. L’étude actuelle n’a pas montré de différence significative
entre 'augmentation de l'intensité de I'adge et lintensité de la
douleur.

3) Concernant la qualité de la douleur, huit des dix premiers
descripteurs de mots de I'étude actuelle en lien avec la qualité de
la douleur, figurent parmi les descripteurs de mots les plus
fréguemment utilisés pour décrire la drépanocytose. L’étude
actuelle n’a pas montré de différences significatives pour les
descripteurs de mots selon I'age ou le sexe.

4) Concernant la durée du séjour, les résultats de la présente
étude, montrent que les participants agés de 13 a 19 ans ont une
durée de séjour significativement plus longue que les participants
plus jeunes. Dans la présente étude, une durée de séjour
significativement plus longue a été associée a un nombre initial
plus élevé de sites corporels douloureux.

5) Concernant la drépanocytose, I'étude actuelle soutient les 4
phases associées aux épisodes de douleur drépanocytaire.

Pour I'évaluation de la douleur drépanocytaire, la variabilité et
limprévisibilité de la douleur drépanocytaire soulignent
limportance de I'évaluer de maniére approfondie. Une auto-
évaluation approfondie comprend des informations sur le(s) lieu (x)
et l'intensité de la douleur, ainsi que des descripteurs de la douleur.
Il est important de connaitre la localisation et l'intensité de la
douleur, mais [I'équipe de soins de santé acquiert une
compréhension beaucoup plus approfondie lorsqu’elle écoute le
patient décrire la douleur et son impact sur les activités de la vie
quotidienne et la qualité de vie. Une évaluation approfondie de la
douleur est la porte d’entrée vers une gestion appropriée de la
douleur.

Pour la gestion de la douleur drépanocytaire, la variabilité et
limprévisibilité de la douleur drépanocytaire accentuent
limportance d’une gestion individualisée de la douleur. La gestion
de la douleur drépanocytaire sévére est plus efficace lorsqu’elle est
effectuée par une équipe multidisciplinaire collaborative qui fournit
des interventions pharmacologiques et non pharmacologiques
pour répondre aux besoins physiques et psychosociaux associés
a la douleur drépanocytaire. Des plans individualisés de gestion de
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la douleur sont nécessaires pour les patients hospitalisés et les
patients externes, et les patients/parents doivent « apprendre » les
instructions de gestion de la douleur & domicile avant de quitter
I'hépital ou de terminer la visite du patient en ambulatoire pour
vérifier qu’ils ont bien compris le plan.

Pour la recherche sur la drépanocytose, La variabilité et
limprévisibilité de la douleur drépanocytaire justifient la nécessité
de poursuivre les recherches visant a prévenir les déformations
des globules rouges qui provoquent la douleur drépanocytaire.
Bien que la recherche sur la meilleure facon de gérer la douleur
drépanocytaire soit importante, la priorité de la recherche devrait
étre le développement d’agents anti-drépanocytaires, afin de
prévenir la douleur drépanocytaire et les dommages aux organes.

Les résultats de I'’étude n’ont pas pu étre généralisés en raison de
la taille relativement petite de I'échantillon et du fait que tous les
participants ont été hospitalisés dans le méme établissement de
soins. Les participants ont été examinés pour la présence de
probléemes de santé mentale, mais n’ont pas été examinés pour
des antécédents d’accident vasculaire cérébral, de syndrome
thoracique aigu ou d’autres événements significatifs qui auraient
pu affecter les résultats de I'étude. Bien que des résultats
hématologiques communs aient été documentés pendant les
hospitalisations, ces résultats ne faisaient pas partie de I'étude
actuelle. De futures études pourraient examiner les résultats
subjectifs et objectifs (par exemple, hématologiques) pour mieux
définir et confirmer les 4 phases des épisodes de douleur
drépanocytaire chez les enfants et les adolescents.

Grille quantitative article 2

Improving Clinician Attitudes of Respect and Trust for Persons With Sickle Cell Disease

Titre aux normes en
vigueur a la HEdS La
Source

Haywood, C., Williams-Reade, J., Rushton, C., Beach, M. C., &
Geller, G. (2015). Improving Clinician Attitudes of Respect and
Trust for Persons With Sickle Cell Disease. Hospital Pediatrics, 5
(7) 377-384

Le titre et résumé
(abstract)

Donnent-ils une vision globale de la recherche, vous manque-t-il
des éléments ?

Oui

Car dans l'abstract, I'objectif de I'étude est énoncé, il y a des
informations sur la méthode, les résultats et sur I'analyse et aussi
sur la conclusion.

But de I'étude
Clair ?

Listez- le (s) but (s) de I'étude, si vous avez un questionnement
en quoi y répondent-ils ?
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X Oui
[ ] Non

-Tester l'effet d’'une intervention éducative a haute intensité et
d’'une intervention éducative a intensité réduite congue pour
améliorer 'attitude des prestataires de soins de santé a I’égard des
jeunes atteints de drépanocytose.

-Confirmer auprés des adolescents, les résultats des études
antérieures qui ont trouvé des preuves substantielles et suggérent
gue lattitude négative des prestataires de soins de santé envers
les patients atteints de la drépanocytose sert d’obstacle important
a la fourniture d’'une gestion appropriée de la douleur.

-Accroitre  l'intégration des principes des soins palliatifs
pédiatriques dans le cadre de la prise en charge des adolescents
vivant avec des maladies chroniques potentiellement mortelles.

Littérature
La revue de littérature
est-elle concluante ?

X Oui
[ ] Non

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude a
la lumiére de la revue de littérature ?

Les attitudes des prestataires de soins de santé a I'égard de
certaines populations de patients sont connues pour affectant la
gualité des soins de santé.

-L’attitude négative des prestataires de soins peut conduire a un
certain nombre de mauvais résultats cliniques et des résultats
rapportés par les patients, et peut contribuer au probleme général
des disparités de soins de santé.

-Souvent, certains Médecins avec plus d’attitudes négatives a
I'égard des patients, et qui souvent stigmatisent des sous-groupes
de patients s’engagent dans une communication moins bien
percue avec les patients, ont moins de rédaction de rapports avec
les patients, ont moins d’information aux patients, ont une
estimation plus mauvaise de [|'évaluation du patient niveau
d’adhésion, ont des patients qui ont une pire satisfaction de la
visite, et ont un pire état de santé déclaré par le patient.
-L’identification et [I'élimination des attitudes négatives des
prestataires de soins de santé est d’'une importance instrumentale
en raison de leur association connue avec de mauvais résultats de
I'état de santé du patient.

-De méme, létude de ces attitudes est d’'une importance
intrinséque, car ils constituent des écarts par rapport a I’éthique
mandatée aux prestataires de soins de santé pour respecter les
patients en tant que personnes uniques, ce qui est une exigence
de justice sociale et les principes de I'éthique médicale.

-Bien que la gravité de I'affection et 'intensité des douleurs
récurrentes qu’elle provoque sont la marque de fabrique des
symptdmes de la drépanocytose, la gestion de la douleur liée a
drépanocytose est pensée a la fois par les patients et les
prestataires de soins de santé d’étre inadéquate.

Devis
Quantitatif, qualitatif,
mixte.

Décrivez la méthodologie de recherche.

L’étude est quantitative semi-expérimentale (Pré-test et Post-test),
Avez-vous identifié des biais ? Dans quel sens influenceraient-ils
'étude ?
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Descriptif,
exploratoire,
explicatif, prédictif,
etc

Certains des participants I'intervention de haute intensité ont été
invités en raison de leur emploi dans les centres spécialisés de la
drépanocytose, ces participants aux pourraient étre considérés par
certains comme un échantillon autosélectionné de prestataires de
soins de santé qui étaient auparavant investis dans les possibilités
d’améliorer la qualité des soins délivrés aux patients atteints de la
drépanocytose. Cela pourrait conduire a une surestimation
lintervention a haute intensité, et elle pourrait soulever des

questions sur la généralisation des résultats de I'étude.

Echantillon

N =146

Est-il décrit en détail ?
X Oui

[ ] Non

Si oui, ou (page,
tableau) ?

Echantillonnage (population cible ; caractéristiques ; combien ;
méthode d’échantillonnage ?) Si plusieurs groupes, leurs
similitudes ont-elles été testées ?

-Pour I'intervention a haute intensité, Les participants étaient des
équipes multidisciplinaires des prestataires de soins de santé d’un
échantillon d’établissements de soins de santé situés a I'est du
Mississippi et représentant les régions du nord, du centre ou du
sud des Etats-Unis. Les institutions étaient potentiellement
éligibles s’ils avaient une faucille établie d’'une clinique cellulaire
gui s’adressait aux jeunes de 13 ans et 21 ans, et s’ils avaient un
programme de soins palliatifs pédiatriques ou pour adultes qui n’en
avait pas été bénéficiaire auparavant, ou exposés d’une autre
maniere, I'éducation programme d’études élaboré par I'Initiative
pour soins palliatifs pédiatriques. Les personnes potentiellement
éligibles ont été identifiées dans les institutions et les défenseurs
potentiels du site a travers des propres réseaux professionnels des
chercheurs et leurs contacts, et avec l'aide des membres d'un
conseil consultatif externe qu’ils ont convoqué pour aider a la
supervision de I'étude. Les équipes multidisciplinaires de médecins
cliniciens invités a participer ont inclus (hématologie/oncologie
pédiatrique, la médecine d’'urgence et les soins palliatifs), les
infirmiéres  (pédiatrie  hospitaliere, adolescent hospitalisé,
médecine des adolescents, soins palliatifs, urgence pédiatrique,
drépanocytose clinique cellulaire, et infirmiéres en soins palliatifs),
spécialistes des soins palliatifs, psychologues cliniques,
travailleurs sociaux, des conseillers généticiens et d’autres
spécialistes. L’intervention a haute intensité s’est faite sur une
durée de 2,5 jours sous forme de retraite.

-Pour l'intervention a intensité réduite, les critéres et les procédures
sont les mémes que ceux de I'intervention a haute intensité. Bien
gue les types de cliniciens participant a l'intervention a intensité
réduite étaient semblables a celles qui sont énumérées pour
l'intervention a haute intensité, les médecins ont constitué une part
plus importante des participants aux interventions a intensité
réduite que ceux trouvés dans l'intervention a haute intensité. Avec
cette intervention, 2 des investigateurs se sont rendus dans les
institutions des participants ou ils ont montré des vidéos éducatives
a une assemblée de prestataires de soins de santé pédiatriques,
et ont ensuite conduit 'assemblée dans une courte discussion de
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débriefing sur ce qui a été appris et ce qui peut étre incorporé dans
les pratigues des prestataires a l'avenir. Des mesures
sélectionnées du questionnaire ont été administrés aux
participants avant et aprés lintervention. Les interventions de
formation continue ont eu lieu pendant les événements
préexistants ou spécialement programmeés que le site institutionnel
préconise coordonnées. L’intervention a intensité réduite a pour
durée 90 minutes.

103 fournisseurs soins de santé qui ont participé a l'intervention a
intensité réduite et 43 qui ont participé a lintervention a haute
intensité.

Les femmes et les blancs ont constitué la majorité des participants
aux deux interventions. Les équipes de soins de santé proviennent
de 3 états (Ohio, New York, et la Caroline du Nord) et ont participé
a lintervention a intensité réduite, tandis que des équipes de 4
Etats ont participé a notre intervention a haute intensité (Michigan,
Ohio, Pennsylvanie, et Caroline du Sud)

Commission d’éthique (consentement éclairé obtenu) ?

Les procédures de recherche décrites dans I'étude sont examinées
et approuvées par le conseil d’examen institutionnel de I'institution.

Mesures
Validité ?
Fiabilité ?

Quand et/ ou a quelle fréquence les mesures ont-elles été
réalisées ?

- Un systeme complet pré/post qui comprenait une mesure des
croyances et attitudes des prestataires de soins de santé sur les
patients atteints de la drépanocytose a été administré.

- Les mesures ont été réalisées avant et apres chaque intervention.
Quelles variables sont mesurées ?

Attitude des prestataires de soins de santé a I'’égard des
personnes atteintes de la drépanocytose ont servi des mesures
des résultats pour cette étude. Ces résultats ont été évalués en
utilisant systeme d’évaluation de I'instrument « Perceptions
générales sur la balance des patients atteints de la
drépanocytose ». Les variables mesurées sont quatre dimensions
d’attitudes:

-La sous-échelle des attitudes négative évaluant

e La mesure dans laquelle les prestataires ont une attitude
négative a I'égard des patients avec drépanocytose (c’est-
a-dire une mesure d’irrespect),

e La mesure dans laquelle les prestataires de soins de santé
ont les perceptions que les patients avec la drépanocytose
sont susceptibles d’abuser ou d’étre dépendants aux
opioides, a I'alcool et aux substances illicites ;

¢ Lamesure dans laquelle les prestataires de soins de santé
ont les perceptions que les patients atteints de la
drépanocytose ont des tentatives de manipulation envers
eux ou exagerent dans l'existence ou la gravité de leur
douleur ;

56



Dédé Gadémon AGBEMADON

BACH 17

e La mesure dans laquelle les patients atteints de la
drépanocytose sont susceptibles de se conformer aux
recommandations médicales.

-La sous-échelle d’attitude positive évalue la mesure dans laquelle
guels prestataires manifestent un sentiment d’appartenance plus
positif pour les patients atteints de la drépanocytose.

-Les sous-échelles des comportements inquiétants et des signaux
d’alerte mesurent toutes deux la mesure dans laquelle certains
comportements des patients atteints de la drépanocytose sont des
signes que le patient recherche des drogues de maniére
inappropriée (c’est-a-dire des mesures de confiance). Les scores
sur ces sous-échelles varient de 0 a 100, des scores plus élevés
indiquant une plus grande part de la dimension mesurée par la
sous-échelle (par exemple, des scores plus élevés sur la sous-
échelle des attitudes négatives signifient des attitudes plus
négatives/un manque de respect envers les patients atteints de la
drépanocytose, etc.)

Intervention

L’intervention est-elle
décrite en détail ?

X Oui

[ ] Non

[ ] Pas d’intervention

Y a-t-il des facteurs
confondants ?

[ ] Oui

[ ] Non

[ ] Je n’en identifie
pas

Décrire I'intervention (focus ? par qui est-elle effectuée ? a quelle
fréquence ? dans quel cadre? [lintervention pourrait-elle étre
répliquée a partir des informations contenues dans l'article ?).
Deux interventions de différentes intensités ont été concues pour
eéduquer les cliniciens sur les soins palliatifs, les soins de la
drépanocytose, et les approches de leur intégration.

-Intervention de haute intensité

Adapté du programme développé par lInitiative pour les soins
palliatifs pédiatriques, I'intervention de haute intensité a consisté
en I'élaboration d’'un programme d’études complet sur les soins
palliatifs, sur les soins de la drépanocytose et les besoins non
satisfaits des personnes vivant avec la drépanocytose, ainsi que le
potentiel d’'intégrer les principes des soins palliatifs dans les soins
de la drépanocytose. Le matériel a été structuré par environ 6
vidéos documentaires qui ont couvert des sujets tels que I'impact
de la drépanocytose sur physigue et les impacts psychosociaux de
la drépanocytose sur le bien-étre et la qualité de vie, les défis de la
fourniture d’un traitement approprié de la douleur, I'établissement
et la rupture de la confiance dans la drépanocytose en lien avec la
relation patient-clinicien, les défis de passage de de la
drépanocytose pédiatrique a de la drépanocytose adulte et la
détresse morale que connaissent les cliniciens dont la carriére est
en grande partie axée sur la prise en charge des personnes
atteintes de la drépanocytose. Les vidéos étaient composés
d’entretiens avec des patients vivant avec de la drépanocytose,
leurs familles, et des experts cliniciens de la drépanocytose. Tout
le matériel pédagogique a été présenté en utilisant le format d’un
document de retraite éducative de 2,5 journées, organisée a
Annapolis, MD. La retraite était composée de diverses activités
eéducatives et expérientielles des activites, y compris des
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présentations didactiques par les enquéteurs principaux et des
discussions en petits groupes basées sur les vidéos qui ont été
facilités par les membres de I'équipe de recherche et des experts
communautaires formés. Un systéme complet pré/post qui
comprenait une mesure des croyances et attitudes des prestataires
de soins de santé sur les patients atteints de la drépanocytose a
été administré.

-Intervention & intensité réduite

Avec cette intervention, 2 des investigateurs se sont rendus dans
les institutions des participants ou ils ont montré des vidéos
éducatives a une assemblée de prestataires de soins de santé
pédiatriques, et ont ensuite conduit 'assemblée dans une courte
discussion de débriefing sur ce qui a été appris et ce qui peut étre
incorporé dans les pratigues des prestataires a I'avenir. Des
mesures sélectionnées du questionnaire ont été administrés aux
participants avant et aprés l'intervention. Les interventions de
formation continue ont eu lieu pendant les événements
préexistants ou spécialement programmés que le site institutionnel
préconise coordonnées. L’intervention a intensité réduite a pour
une durée de 90 minutes.

Les interventions pourraient étre des
informations contenues dans l'article.

répliguées a partir

Résultats

Mentionnent-ils la
significativité et/ou les
IC?

X Oui

[ ] Non

Les implications
cliniques sont-elles
mentionnées ?

[] Oui

(] Non

Décrivez les résultats. Sont-ils statistiquement significatifs (i.e.,
p<0,05) ?

-L’'impact commun des interventions est 'amélioration significative
de la prise en charge pédiatriqgue dans chacune des 4 dimensions
attitudinales.

-Le score post-intervention pour les attitudes négatives, les
comportements inquiétants et les comportements des signaux
d’alerte a diminué par rapport a la période pré-intervention pour ces
mesures (toutes les valeurs p ,0.01), tandis que les scores post-
intervention pour les attitudes positives ont augmenté par rapport
a la mesure de pré-intervention (p, 0.01).

-Dans les analyses par intervention, chacun des 4 scores des
dimensions attitudinales a montré une amélioration aprées
l'intervention a haute intensité.

Pour l'intervention a intensité réduite, Cependant, les scores post-
intervention se sont améliorés pour les attitudes négatives, les
comportements inquiétants, et les comportements des signaux
d’alerte uniguement.

-La différence de l'attitude positive entre pré-intervention et post-
intervention pour l'intervention a intensité réduite n’a pas atteint le
seuil significativement statistique (p, 5.08).

-Pour les résultats d’intervention mis en commun pour les analyses
ajustée en fonction du sexe et de la race, attitudes négatives,
croyances sur les comportements inquiétants et les convictions
comportementales des signaux d’alerte ont chacun diminué en
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I'évaluation commune post-intervention par rapport a I'évaluation
de la pré-intervention, tandis que les attitudes positives ont été
augmentées dans le cadre de la post-intervention par rapport a
I'évaluation de la pré-intervention.

-Tout en tenant compte du sexe et la race du fournisseur, pour 3
des 4 dimensions attitudinales, l'intervention a haute intensité a
montré un taux d'un impact nettement plus important sur les
attitudes des prestataires de soins pédiatriques que celle de
I'interventions a intensité réduite. Les résultats sont statistiquement
significatifs.

-Pour les attitudes positives, I'intervention a intensité réduite ne
semble pas avoir d’impact statistiquement significatif sur I'attitude
des prestataires de soins pédiatriques, alors que lintervention a
haute intensité a eu un effet significatif sur les attitudes positives
en 'augmentant.

-Bien que l'intervention a intensité réduite montre une diminution
des attitudes négatives et des convictions des comportementales
des signaux d’alerte, l'intervention a haute intensité a montré une
diminution plus importante de ces dimensions.

-Aucune différence statistique dans I'ampleur des effets de
lintervention a été observée pour les croyances des
comportements inquiétants, car les deux modéles d’intervention
ont réduit ces croyances chez les prestataires pédiatriques avec
une ampleur similaire.

Les différences entre groupes sont-elles expliquées et
statistiguement interprétables ?

Oui ; exemple du tableau de I'impact de l'intervention a haute
intensité versus I'impact de l'intervention a intensité réduite.

Conclusions et
implications

Les auteurs
répondent-ils a leur(s)
guestionnement(s) ?

Quelles sont les conclusions de I'étude ? Quelles conséquences
pour la pratique ? Quelles limites ou biais empéchent une
généralisation ?

- Les attitudes des prestataires de soins peuvent étre améliorées
en utilisant des interventions vidéo inédites qui peuvent mettre en
valeur les personnes atteintes de la drépanocytose et les experts
des prestataires de services auprés des personnes atteintes de la
drépanocytose en discutant des défis et les stratégies de prise en
charge de ces derniéres.

- L’intensité de I'approche interventionnelle est importante, et les
interventions de haute intensité peuvent étre utilisées pour
observer des améliorations plus importantes dans les attitudes des
prestataires de soin.

- Dans I'ensemble, les deux interventions, lorsque considérées
ensemble, ont montré qu’elles amélioraient [lattitude des
prestataires de soins pédiatriques dans les quatre dimensions
attitudinales étudiées.

- L’intensité de I'approche interventionnelle a fait la différence dans
'ampleur des effets observés.
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Le « modéle de retraite » a haute intensité, qui a consisté en un
atelier de 2,5 jours de session dans laquelle les équipes de soins
de santé s’étaient réuni pour une série de discussions en petits
groupes et en pléniére, a suscité une plus grande amélioration des
attitudes négatives et des croyances comportementales des
signaux d’alerte chez les participants que ce qui a été observé
parmi les participants soumis au modéle a intensité réduite.

- En outre, le modéle a haute intensité s’est avéré accroitre les
attitudes positives affichées par le systeme de santé a I'égard des
patients atteints de la drépanocytose, alors que le modéle a
intensité réduite n’était pas observé pour avoir un effet sur les
attitudes positives. Cela suggére que I'approche a haute intensité
pourrait étre la meilleure pour améliorer les attitudes des
fournisseurs de soins a l'égard des patients atteints de la
drépanocytose dans des situations ou la prise en soin est
particulierement mauvaise.

- Néanmoins, le modeéle d’intervention a intensité réduite a montré
une amélioration des attitudes négatives et des comportements
des signaux d’alerte, et il n'y avait pas de différence dans
'amélioration observée en comportements inquiétants en
comparant les deux modéles d’intervention. Cela suggére que
lintervention a intensité réduite peut étre utilisée seule ou
conjointement avec d’autres approches afin d’améliorer I'attitude
des prestataires envers les patients atteints de la drépanocytose.

- Par rapport au modéle a haute intensité, le modele a intensité
réduite a l'avantage d’étre moins colteux pour de la mise en
ceuvre, il peut étre utilisé pour servir un grand nombre de
prestataires de soins de santé en une session que le modeéle a
haute intensité, et le modéle a intensité réduite s’inscrit plus
naturellement dans la formation continue et dans les activités qui
sont généralement utilisées dans le domaine de la santé des
établissements de soins pour assurer la formation médicale
continue. En outre, le modéle a intensité réduite peut étre plus
facilement adopté pour une utilisation dans des interventions sur le
Web. Ce qui pourrait considérablement étendre la portée de ces
interventions sur un plan régional, national ou méme sur une base
internationale.

- L’attitude des prestataires de soins de santé a I'égard de certains
des groupes de personnes sont connus pour affecter la qualité des
soins prodigués aux patients. Il s’agit de bien documenté que de
nombreux prestataires de soins de santé affichent des attitudes
négatives a l'égard des patients atteints de la drépanocytose.
Néanmoins, il est constaté que les interventions par vidéo étaient
capables de susciter des améliorations dans les attitudes
exprimées a I'égard de cette population de patients parmi un
groupe de prestataires pédiatriques.

-Bien que les modeles d’intervention aient été d’intensité variable,
ils ont tous deux donné des effets bénéfiques sur les attitudes des
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prestataires de soin. Ceci rend ces interventions utilisables dans
une variété de stratégies différentes visant a améliorer la qualité
des soins de la drépanocytose en affectant lattitude des
prestataires de soin a I'égard des personnes avec la maladie.
-L’amélioration de la qualité des soins de la drépanocytose a été
identifiés comme un objectif prioritaire des efforts des Etats-Unis
en matiére de politique de santé. Les résultats de cette étude
suggerent 2 autres des stratégies qui méritent d’étre prises en
considération dans la poursuite de ce plus grand objectif, afin que,
les personnes et les familles touchées par la drépanocytose soient
plus susceptible de recevoir la qualité des soins, et soient traitées
avec des niveaux appropriés de respect et de confiance comme
chez tous les patients.

Limites

-Certains des participants a l'intervention a haute intensité ont été
invités en raison de leur emploi dans les centres spécialisés de la
drépanocytose, ces participants pourraient étre considérés par
certains comme un échantillon autosélectionné de prestataires de
soins de santé qui étaient auparavant investis dans les possibilités
d’améliorer la qualité des soins délivrés aux patients atteints de la
drépanocytose. Cela pourrait conduire a une surestimation de
lintervention, et elle pourrait soulever des questions sur la
généralisation des résultats.

- le lien encore mal défini entre les attitudes a I'égard des patients
atteints de la drépanocytose tel qu’évalué par cette mesure et les
comportements des prestataires envers ces patients.

- Enfin, la collecte de I'éligibilité des exigences élaborées pour cette
étude pourrait susciter des inquiétudes chez certains en ce qui
concerne la généralisabilité des conclusions de I'étude.

Grille quantitative article 3

Executive Functioning Mediates the Relationship Between Pain Coping and Quality of Life in
Youth With Sickle Cell Disease

Titre aux normes en
vigueur a la HEdS La
Source

Ludwig, N.N., Sil, S., Khowaja, M.K., Cohen, L.L. , & Dampier, C.
(2018) Executive Functioning Mediates the Relationship Between
Pain Coping and Quality of Life in Youth With Sickle Cell Disease.
Journal of Pediatric Psychology, 43(10) ,1160-1169

Le titre et résumé
(abstract)

Donnent-ils une vision globale de la recherche, vous manque-t-il
des éléments ?
Oui
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Car dans l'abstract, I'objectif de I'étude est énoncé, il y a des
informations sur la méthode, les résultats et sur 'analyse et aussi
sur la conclusion.

But de I’étude
Clair ?

X Oui
[ ] Non

Listez-le (s) but (s) de I'étude, si vous avez un questionnement en
guoi y répondent-ils ?

-Caractériser la fonction exécutive et les styles de gestion de la
douleur chez les enfants atteints de drépanocytose éprouvant une
gamme de fréquence de la douleur (c.-a-d. Chronique, épisodique
et asymptomatique) et a examiner si la fonction exécutive impacte
la relation entre la gestion de la douleur et la qualité de vie liée a la
santé.

-Caractériser les difféerences dans la fonction exécutive et la
capacité d’adaptation de la douleur chez les enfants atteints de la
drépanocytose qui éprouvent une gamme de fréquences de
douleur,

-Examiner la fonction exécutive en tant que impacteur de la relation
entre la capacité d’adaptation a la douleur et la qualité de vie liée
a la sante.

Littérature
La revue de littérature
est-elle concluante ?

X Oui
[ ] Non

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude a
la lumiére de la revue de littérature ?

- La douleur est la complication de la drépanocytose la plus
courante et la plus pénible et est liée a une mauvaise qualité de vie
liée a la santé.

-Jeunes et adultes avec la drépanocytose signalent collectivement
une qualité de vie inférieure dans divers domaines de la santé par
rapport a d’autres maladies chroniques .

- A mesure que les enfants vieillissent et que la drépanocytose
devient plus persistante ou chronique, les adolescents déclarent
une qualité de vie liée a la santé plus faible que les jeunes atteints
de drépanocytose sans douleur chronique, malgré des niveaux
d’intensité similaires.

-Bien que la douleur et d’autres complications primaires de la
maladie (par exemple, les accidents vasculaires cérébraux, la né-
crose et le syndrome thoracique aigu) contribuent de maniére
notable a une mauvaise qualité de vie dans la drépanocytose
d’autres facteurs, tels que la fonction neurocognitive et
psychosociale, jouent un réle important.

-Des preuves récentes suggerent que la dysfonction exécutive
prédit négativement une qualité de vie liée a la santé chez les
enfants atteints de la drépanocytose.

- La dysfonction exécutive est I'un des déficits neurocognitifs les
plus courants chez les jeunes atteints de la drépanocytose,
indépendamment des antécédents d’accident vasculaire cérébral,
et est associée a une cérébrovasculopathie progressive.

-La douleur chronique est également associée a des altérations de
la fonction exécutive, ainsi qu’a des modifications de la structure et
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de la fonction des régions cérébrales qui sous-tendent le traitement
exécutif (pour une analyse, voir Jensen et al., 2012).

-Les facteurs contribuant au dysfonctionnement exécutif dans le
contexte de la drépanocytose et de la douleur sont probablement
multidimensionnels et peuvent différer selon le type de douleur de
la drépanocytose.

- la dysfonction exécutive peut jouer un rdle intégral dans
'expérience de la douleur, de sorte que l'attention involontaire
exigée par la douleur est modulée par un effort volontaire de
prioriser l'attention a des stimuli spécifiques.

-Le modéele biopsychosocial de Compas et Boyer (2001) sur la
santé et les maladies infantiles souligne également I'importance de
I'attention pour faire face a la douleur, de telle sorte que le fait de
s’éloigner de la douleur et de maintenir l'attention vers des
stratégies d’adaptation utiles est un processus neurocognitif
intégral pour une adaptation efficace.

-Ainsi, le dysfonctionnement exécutif peut exacerber le traitement
des stimuli douloureux et entraver [lutilisation des efforts
d’adaptation chez les enfants souffrant de douleurs chroniques. De
plus, les stratégies d’adaptation qui sont associées a un meilleur
contrble de la douleur, a un meilleur fonctionnement et a une
meilleure qualité de vie peuvent exiger un contréle exécutif plus
important que les stratégies mal adaptées qui sont liées a de
mauvais résultats en matiére de la douleur. Par conséquent,
l'interdépendance entre I'attention et I'adaptation contribue a un
processus théorique complexe d’évaluation et de gestion de la
douleur en tant que facteur de stress qui mérite un soutien
empirique supplémentaire.

-Les premiéres études suggérent que la dysfonction exécutive peut
prédire l'utilisation d’une capacité d’adaptation inadaptée dans des
échantillons de maladies chroniques pédiatriques. En outre, les
processus d’attention et d’exécution peuvent également maintenir
ou moduler une adaptation efficace, comme le suggérent plusieurs
expériences en laboratoire démontrant I'importance de la fonction
exécutive dans l'efficacité de I'adaptation a la douleur chez les
jeunes.

- On a constaté que les jeunes souffrant de douleurs, y compris la
drépanocytose, qui utilisent une approche d’adaptation (c’est-a-
dire la recherche d’informations, la résolution de problémes, la
recherche d’un soutien social et des déclarations de soi positives)
et la distraction ont une meilleure maitrise de la douleur et une plus
grande efficacité d’adaptation, tandis que [lutilisation d’une
approche d’adaptation axée sur les émotions (c’est-a-dire la
cataphorese et [I'extériorisation) permet de prédire une
augmentation de l'intensité de la douleur, de la détresse, de la
dépression, de I'incapacité fonctionnelle et une plus faible qualité
de vie.

63



Dédé Gadémon AGBEMADON BACH 17

-Bien que les tentatives d’adaptation en réponse a la douleur
restent relativement stables dans le temps, méme aprés une
intervention cognitivo-comportementale, les jeunes peuvent
s’engager dans des stratégies d’adaptation plus inadaptées au fil
du temps, conjointement avec une augmentation de la fréquence
de la douleur et une moins bonne adaptation. Ainsi, la clarification
du réle de la dysfonction exécutive dans les efforts d’adaptation
des jeunes atteints de la drépanocytose peut contribuer a éclairer
le développement d’interventions précoces plus robustes qui
peuvent améliorer et maintenir I'adaptation au fil du temps et
améliorer la qualité de vie.

Devis

Quantitatif, qualitatif,
mixte.

Descriptif,
exploratoire,
explicatif, prédictif,
etc

Décrivez la méthodologie de recherche.
L’étude est quantitative, descriptive, prospective,

-Les participants comprenaient 100 enfants et adolescents atteints
de la drépanocytose, agés de 8 a 18 ans et leurs parents qui ont
été recrutés recrutés lors de visites ambulatoires
intercommunautaires dans des cliniques de la drépanocytose entre
mars 2014 et décembre 2015. Les enfants ont rempli des
qguestionnaires sur I'expérience de la douleur et I'adaptation a la
douleur. Les parents ont rempli des questionnaires sur les
informations démographiques, le fonctionnement exécutif de leur
enfant et la qualité de vie liée a la santé.

- intentionnellement, a été ciblé un échantillon stratifié de patients
souffrant de douleurs aigués (n=40) ou de douleurs chroniques
(n=40) et un sous-ensemble simultané de patients ne souffrant pas
de douleurs (n=20) afin de couvrir une gamme complete de
fréquences de douleur (gamme =0-31 jours/mois).

-Pour le dépistage, une question a été posée aux enfants sur la
fréquence de leur douleur (c’est-a-dire le nombre de jours de
douleur au cours du mois écoulé)

- Sur la base de la fréquence de la douleur déclarée et de la durée
de la fréquence de la douleur, les patients ont été stratifiés en
groupes de douleur.

-Les patients ont été recrutés consécutivement jusqu’a ce que les
objectifs d’inscription mensuels ciblés soient atteints.

-Les enfants ou les soignants présentant un handicap cognitif
important documenté qui aurait empéché I'achevement des
mesures de I'étude ou qui n’étaient pas anglophones ont été exclus

Avez-vous identifié des biais ? Dans quel sens influenceraient-ils
I'étude ?
Non

Echantillon

N =100
Est-il décrit en détail ?

Echantillonnage (population cible ; caractéristiques ; combien ;
méthode d’échantillonnage ?) Si plusieurs groupes, leurs
similitudes ont-elles été testées ?

-Les participants comprenaient 100 enfants et adolescents atteints
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X Oui

[ ] Non

Si oui, ou (page,
tableau) ?

de la drépanocytose, agés de 8 a 18 ans et leurs parents qui ont
été recrutés lors de visites ambulatoires intercommunautaires dans
des cliniques de la drépanocytose entre mars 2014 et décembre
2015

-intentionnellement, a été ciblé un échantillon stratifié de patients
souffrant de douleurs aigués (n=40) ou de douleurs chroniques
(n=40) et un sous-ensemble simultané de patients ne souffrant pas
de douleurs (n=20) afin de couvrir une gamme compléte de
fréequences de douleur (gamme =0-31 jours/mois).

- Les participants ont été sélectionnés pour I'admissibilité
électronique par un examen des listes de rendez-vous des
clinigues et une collaboration avec des hématologues et/ou des
infirmiéres praticiennes. Des coordinateurs de recherche formés
ont introduit I'étude et évalué I'éligibilité. Pour les familles qui ont
exprimé leur intérét, des détails supplémentaires sur I'étude ont été
fournis.

Commission d’éthique (consentement éclairé obtenu) ?
-L’approbation du comité d’examen institutionnel a été obtenue
avant le lancement de I'étude.

-Un consentement écrit a été obtenu des personnes s’occupant de
I'enfant et un consentement écrit ou verbal a été obtenu de I’'enfant.

Mesures
Validité ?
Fiabilité ?

Quand et/ ou a quelle fréquence les mesures ont-elles été
réalisées ?

Les enfants et les soignants ont eu la possibilité de remplir toutes
les mesures soit sous forme de REDCap (Research Electronic
Data Capture), soit sous forme de crayon et de papier lors de leur
visite en consultation externe.

Toutes les données ont été saisies dans REDCap, une application
Web sécurisée pour les enquétes en ligne et les bases de
données, puis exportées dans la version 23 de SPSS.

Quelles variables sont mesurées ?

-Caractéristiques démographiques et cliniques

-Caractéristiques de la douleur

-Fonction exécutive

-Stratégies d’adaptation a la douleur

-Qualité de vie

Intervention

L’intervention est-elle
décrite en détail ?

X Oui

[ ] Non

[] Pas d’intervention

Y a-t-il des facteurs
confondants ?

Décrire I'intervention (focus ? par qui est-elle effectuée ? a quelle
fréquence ? dans quel cadre? lintervention pourrait-elle étre
répliquée a partir des informations contenues dans l'article ?).
-Caractéristiques démographiques et cliniques

Les soignants ont fourni des informations sur I’age des parents et
de I'enfant, la race, le sexe, le niveau d’éducation le plus élevé des
parents et les revenus annuels de la famille. Les informations
meédicales ont été obtenues par 'examen des dossiers médicaux
électroniques, y compris les traitements courants de la
drépanocytose (c’est-a-dire 'hydroxyurée et les transfusions). Les
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L] Oui

[ ] Non

[ ] Je n’en identifie
pas

probléemes médicaux actifs documentés dans les dossiers
médicaux électroniques ont été examinés pour obtenir des
informations sur les complications neurologiques telles que les
accidents vasculaires cérébraux, les antécédents de crises
d’épilepsie, I'’échographie Doppler transcranienne (TCD ; indiquant
une cérébrovasculopathie) et une imagerie par résonance
magnétique anormale (IRM ; indiqguant des anomalies cérébrales
structurelles).

-Caractéristiques de la douleur

Les enfants ont évalué l'intensité de leur douleur en utilisant quatre
éléments pour évaluer la douleur la plus forte, la plus faible et la
moyenne des deux derniéres semaines ainsi que la douleur
actuelle a I'aide d’'une échelle de notation numeérique, « 0" indiquant
'absence de douleur et « 10" la pire douleur possible. L'intensité
moyenne de la douleur a été utilisée dans les analyses. Les
enfants ont fait état de deux éléments supplémentaires évaluant la
fréquence de la douleur, a savoir le nombre total de jours ou ils ont
ressenti de la douleur au cours du dernier mois (0-31) et la durée
de la fréquence de la douleur (par exemple, 6 mois). Sur la base
de la fréquence et de la durée de la douleur, les patients ont été
classés dans l'un des trois groupes de douleur: (1) douleur
chronique, définie comme une douleur ressentie la plupart des
jours (12 jours) au cours du mois écoulé et persistant pendant au
moins 3 moais ; (2) douleur épisodique, ceux qui ont ressenti une
douleur intermittente (1-11 jours) au cours du mois écoulé ; et (3)
douleur asymptomatique, ceux qui n’ont pas ressenti de douleur
liée a la maladie (0 jour) au cours du mois écoulé.

-Fonction exécutive

Les soignants ont rempli le Behavior Rating Inventory of Executive
Function Parent Form (BRIEF), une mesure standardisée bien
validée de la fonction exécutive au quotidien. Les parents ont
évalué le comportement de leur enfant sur 86 points sur une
échelle de Likert a 3 points. Le BRIEF comprend huit sous-échelles
et fournit un score global GEC (Global Executive Composite). Le
GEC a été utilisé pour les analyses et des T-scores plus élevés
indiquant un plus grand dysfonctionnement exécutif. Le BRIEF fait
preuve d’'une grande fiabilité et validité, et a été utilisé dans des
études antérieures sur la douleur chronique chez les enfants et sur
la douleur chronique infantile et peut maximiser la validité
écologique des résultats. La cohérence interne de cet échantillon
était excellente (Cronbach 0 ,95).

-Stratégies d’adaptation a la douleur

Le Pain Coping Questionnaire (PCQ) est un questionnaire de 39
points qui évalue l'utilisation de diverses stratégies de gestion de
la douleur chez les enfants et les adolescents agés de 8 a 18 ans
Pour chaque élément, les enfants évaluent sur une échelle de 5
points la fagon dont ils adoptent un comportement spécifique pour
faire face a la douleur (de 0 = jamais a 4 = tres souvent). Le PCQ
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comprend huit sous-échelles et trois échelles d’ordre supérieur :
'approche (c’est-a-dire la recherche d’informations, la résolution
de problémes, la recherche de soutien social et les déclarations de
soi positives), I'évitement axé sur les problémes (c’est-a-dire la
distraction comportementale et cognitive) et I’évitement axé sur les
émotions (c’est-a-dire I'extériorisation et
I'intériorisation/catastrophe). Des échelles d’ordre supérieur ont
été utilisées pour les analyses, et des scores plus élevés indiquent
une plus grande utilisation de la stratégie d’adaptation. Le PCQ
démontre une bonne cohérence interne et une bonne validité entre
les sous-échelles; le alpha des échelles d’ordre supérieur de
Cronbach dans cet échantillon était comparable a celui des études.
Les comportements d’adaptation dans le cadre de I'approche et
des échelles axées sur les problemes ont été considérés comme
adaptatifs et ceux de I'échelle axée sur les émotions comme
inadaptes.

-Qualité de vie

Les parents ont rempli le module sur la drépanocytose en lien avec
la qualité de vie pédiatrique (PedsQL-SCD), une mesure en 42
points qui évalue neuf dimensions de la qualité de vie spécifiques
a la drépanocytose. Les éléments sont évalués sur une échelle de
type Likert a 5 points (0 =jamais a 4 = presque toujours), et les
scores sont transposeés sur une échelle de 0 a 100. La moyenne
de tous les éléments donne un score total, qui a été utilisé dans les
analyses, les scores les plus élevés indiquant une meilleure une
gualité de vie liée a la santé. Le PedsQL-SCD a révélé une
excellente fiabilité et validité chez les jeunes atteints de la
drépanocytose ; la cohérence interne de cet échantillon était bonne
(Cronbach's a=0.89).

Résultats

Mentionnent-ils la
significativité et/ou les
IC?

X Oui

[ ] Non

Les implications
cliniques sont-elles
mentionnées ?

X Oui

[ ] Non

Décrivez les résultats. Sont-ils statistiguement significatifs (i.e.,
p<0,05) ?

-Caractéristiques cliniques des patients

La stratégie d’échantillonnage visait intentionnellement 40 patients
qui ont déclaré des douleurs épisodiques au cours du mois écoulé
(M =5,58 jours), 40 patients souffrant de douleurs chroniques (M =
21,55 jours), persistant en moyenne pendant 1,2 an, et un sous-
ensemble de 20 patients qui n’ont déclaré aucune douleur liée a la
maladie au cours du mois écoulé. Les trois groupes de douleur ne
présentaient pas de différences significatives en ce qui concerne
le sexe de I'enfant, la race, I'éducation des parents, le revenu
familial, le type d’Hb, I'hydroxyurée prescrite ou les complications
neurologiques. Toutefois, des différences entre les groupes sont
apparues en fonction de I'adge (p < .001). Plus précisément, les
groupes chroniques (p < 0,001) et épisodiques (p < 0,05) étaient
significativement plus agés que les groupes asymptomatiques (p <
0,001). L’age n’est pas lié a I'approche axée sur les problémes et
a l'approche axée sur les émotions.
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-Caractéristiques descriptives de la fonction exécutive, de
'adaptation et qualité de vie liée a la santé
L’échantillon global était caractérisé par des compétences

moyennes de la fonction exécutive, 13 % se situant dans la
fourchette cliniguement élevée et 15 % dans la fourchette
Iégerement élevée, ce qui correspond aux échantillons précédents
de jeunes atteints de la drépanocytose dans une autre étude. Par
rapport aux études précédentes sur la drépanocytose pédiatrique,
I'échantillon global a montré une réduction de la qualité de vie liée
a la santé. La réduction de la qualité de vie liée a la santé était
significativement liée a une intensité de la douleur plus élevée, a
un dysfonctionnement exécutif plus important et & 'engagement
des stratégies d’adaptation axées sur I'approche et les émotions
(tous les p < 0,05). L’engagement dans des stratégies d’adaptation
axées sur les émotions était positivement corrélé au
dysfonctionnement exécutif, p < 0,01. Les variables
démographiques (adge, sexe, éducation des parents, état
matrimonial des parents et revenu familial annuel), I’historique des
complications neurologiques du patient et les traitements de fond
(hydroxyurée et transfusions chroniques) n’ont pas été associés de
maniére significative a la une qualité de vie liée a la santé. Par
conséquent, I'age, la fréquence de la douleur et l'intensité de la
douleur ont été maintenus comme covariables, le cas échéant.

-Différences de groupes de douleur dans le fonctionnement
exécutif, 'adaptation et la qualité des ressources humaines
La MANCOVA sur la qualité de vie liee a la santé, la fonction

exécutive et les stratégies d’adaptation a la douleur a révélé un
effet de groupe multivarié significatif (p < 0,001) aprés contréle de
I'age. Des tests univariés ont montré des différences significatives
entre les groupes de douleur en ce qui concerne la qualité de vie
liée & la santé. Des analyses post-hoc ont révélé que les patients
déclarant des douleurs chroniques avaient une qualité de vie liée
a la santé déclarée par les parents significativement plus faibles
gue ceux souffrant de douleurs épisodiques ou qui étaient
asymptomatiques (p < 0,05). En outre, les patients souffrant de
douleurs épisodiques présentaient une qualité de vie liée a la santé
significativement plus faible que ceux qui étaient asymptomatiques
(p <0,001). Aucune différence significative n’a été constatée entre
les groupes de douleur en ce qui concerne la fonction exécutive et

la gestion de la douleur.
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-Fonction exécutive en tant que impacteur de la relation entre la
gestion de la douleur et la qualité de vie liée a la santé

Une analyse de la voie de la médiation a été testée, consistant en
des associations directes et indirectes entre les stratégies
d’adaptation a la douleur, la fonction exécutive et la qualité de vie
liee a la santé. Apres contrble de l'intensité et de la fréquence de
la douleur, les résultats ont montré que la fonction exécutive était
un impacteur significatif de la gestion des problemes sur de la
qualité de vie liée a la santé, et de la gestion des émotions sur la
gualité de vie liée a la santé. Le produit commun pour I'approche
de l'adaptation contenait 0, indiquant une absence de médiation
significative.

Les différences entre groupes sont-elles expliquées et
statistiguement interprétables ?
Oui

Conclusions et
implications

Les auteurs
répondent-ils a leur(s)
guestionnement(s) ?

Quelles sont les conclusions de I'étude ? Quelles conséquences
pour la pratique ? Quelles limites ou biais empéchent une
généralisation ?

-Les résultats de la présente étude élargissent la portée de la
littérature dans le domaine de la drépanocytose pédiatrique en
montrant que l'intensité de la douleur, la dysfonction exécutive et
'engagement dans des stratégies de gestion de la douleur axées
sur les émotions (Cest-a-dire internaliser/catastrophe et
externaliser) prédisaient une baisse de la qualité de vie liée a la
santé. En outre, 'engagement dans des stratégies de gestion de la
douleur axées sur les émotions permettait de prévoir un
dysfonctionnement exécutif.

-Bien gque la fonction exécutive ne soit pas différente selon la
fréquence de la douleur, le dysfonctionnement exécutif a contribué
a expliquer la relation entre la gestion axée sur les probléemes
(c’est-a-dire la distraction comportementale et cognitive) et la
gestion axée sur les émotions et la qualité de vie liée a la santé.

- Le dysfonctionnement exécutif a eu un impact négatif sur la
capacité des jeunes a utiliser efficacement les techniques de
distraction comportementale et cognitive pour améliorer la qualité
de vie liée a la santé. En effet, il y a de nombreuses raisons pour
lesquelles le dysfonctionnement exécutif peut interférer avec
I'utilisation efficace de la distraction comme stratégie de gestion de
la douleur. Conformément aux modéles théoriques de traitement
de la douleur, les distractions comportementales et cognitives
nécessitent un déplacement de lattention de la douleur et le
maintien de I'attention vers un nouvel objectif comportemental (par
exemple, faire quelque chose d’actif ou d’amusant) ou cognitif (par
exemple, le sortir de I'esprit et I'ignorer).

-Confirmation des avantages de la fonction exécutive pour la
gestion efficace de la douleur basée sur la distraction.
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-Bien que le dysfonctionnement exécutif limite clairement le succés
de la distraction comme stratégie d’adaptation dans le contexte de
la douleur, les preuves de I'impact que le fonctionnement exécutif
peut avoir sur les efforts d’adaptation des jeunes souffrant de
douleurs chronigues restent limitées.

-Les résultats de la présente étude confirment I'impact négatif
potentiel du dysfonctionnement exécutif sur I'efficacité de la
gestion de la douleur par la distraction chez les jeunes atteints de
la drépanocytose, en fonction des résultats en termes de qualité de
vie. D’autres recherches sont nécessaires chez les jeunes
souffrant de douleurs chroniques, notamment de douleurs
chroniques liées a la drépanocytose, afin de mieux comprendre la
fonction de la gestion de la douleur par la distraction et les facteurs
qui peuvent avoir un impact sur la qualité adaptative de la
distraction en tant que stratégie de gestion de la douleur dans ces
groupes.

- Dans I'ensemble, les résultats suggérent que les jeunes atteints
de la drépanocytose et ayant des difficultés de la fonction exécutive
peuvent bénéficier d’'interventions comportementales adaptées, en
mettant l'accent sur le développement des compétences
exécutives requises par les techniques d’adaptation et/ou en
apportant un soutien aux faiblesses de la fonction exécutive afin de
réduire 'impact négatif des stratégies axées sur les émotions sur
la qualité de vie.

- Contrairement aux attentes, la fonction exécutive ne differe pas
en fonction de la fréquence de la douleur. Bien que les résultats
actuels ne suggerent pas que le fonctionnement exécutif soit
différent selon la fréquence de la douleur, I'effet impacteur
significatif de fonction exécutive sur la relation entre la gestion de
la douleur et la qualité de vie liée a la santé soutient qu’il y a au
moins un avantage des compétences exécutives sur la gestion de
la douleur basée sur la distraction et les émotions qui a un impact
sur la qualité de vie liée a la santé. Des recherches futures sont
justifiées pour mieux élucider la contribution de la fonction
exécutive sur la douleur chez les jeunes atteints de la
drépanocytose et comment cette relation fonctionne dans un cadre
biopsychosocial.

-Des recherches supplémentaires sont également nécessaires
pour examiner I'impact de la fonction exécutive sur I'efficacité de la
gestion de la douleur dans d’autres conditions de douleur
chronique. De futurs travaux longitudinaux et prospectifs sont
justifiés pour mieux comprendre les changements potentiels de la
structure et de la fonction du cerveau en tant que mécanismes
potentiels du développement de la douleur chronique tout au long
du développement et de la progression de la maladie.

- Contrairement aux attentes, le recours a une adaptation
inadaptée n’a pas non plus varié en fonction de la fréquence de la
douleur. Cela suggere que les jeunes atteints de la drépanocytose
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peuvent faire face a la douleur de la méme maniére, quelle que soit
la fréequence de I'expérience de la douleur.

-Cependant, I'age n’était pas significativement lié a I'adaptation
parmi cet échantillon de jeunes atteints de la drépanocytose. Il est
probable que d’autres facteurs qui n’ont pas été correctement
évalués dans cette étude puissent contribuer a ces résultats. Par
exemple, les jeunes peuvent développer une acceptation de la
douleur lorsgu’ils ressentent des douleurs répétées au cours de
'adolescence, ce qui peut atténuer le recours différentiel a
I'évitement axé sur les émotions (McCracken, Gauntlet-Gilbert, &
Eccleston, 2010). En outre, les enfants souffrant de douleurs plus
persistantes peuvent étre plus enclins a suivre une thérapie
cognitivo-comportementale pour gérer la douleur et & apprendre
des stratégies pour réduire leur mauvaise adaptation.

-Enfin, la petite taille de I'effet combinée a une valeur p proche de
la signification (p=0.065) suggere la nécessité d’une reproduction
avec un échantillon plus important.

-Cette étude prolonge des recherches antérieures montrant la
relation entre la fonction exécutive et la qualité de vie chez les
jeunes atteints de la drépanocytose en démontrant I'impact du
dysfonctionnement exécutif sur la qualité de vie, en termes de
gestion de la douleur basée sur la distraction et les émotions. Ces
résultats offrent un modéle plus large de [linformation
neurocognitive et de la gestion de la douleur qui soutient les futures
recherches examinant la fonction exécutive comme un facteur
important dans la santé globale des jeunes atteints de maladies
caractérisées par la douleur chronigue.

- Les cliniciens et les chercheurs intéressés par un modéle
d’évaluation neuropsychologique basé sur la prévention (Hardy et
al., 2017) devraient envisager d’identifier les jeunes souffrant de
douleurs qui risquent de présenter des différences dans I'utilisation
de la gestion de la douleur en raison de faiblesses neurocognitives,
d’autant plus que l'on a constaté que linflexibilité cognitive
permettait de prédire le développement de la douleur chronique
chez les adultes (Attal et al., 2014). L’identification des jeunes a
risque de déficit des fonctions exécutives peut fournir une
opportunité d’intervenir par des efforts de remédiation cognitive
avant la transition de la douleur aigué a la douleur chronique chez
les jeunes atteints de la drépanocytose. Par exemple, I'évaluation
neuropsychologique peut contribuer a la personnalisation des
traitements qui peuvent étre les plus appropriés en fonction du
fonctionnement neurocognitif et peut fournir des informations sur
les jeunes qui n‘ont pas répondu aux stratégies de traitement
actuelles. Par conséquent, les recherches futures dans le
développement de nouveaux traitements ciblant les facteurs
neurocognitifs pourraient contribuer a améliorer la gestion de la
douleur et la qualité de vie des jeunes atteints de la drépanocytose.
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Limites

-Tout d’abord, le signe transversal limite la capacité a déduire des
inférences causales sur le réle du fonctionnement exécutif en tant
gue mécanisme expliquant 'impact de I'adaptation a la douleur sur
la qualité de vie liée a la santé.

-La fonction exécutive peut étre influencée par des facteurs qui
n‘ont pas été directement évalués dans cette étude. Un examen
futur de la qualité de vie liée a la santé et des facteurs contribuant
au dysfonctionnement exécutif (par exemple, les effets
secondaires des opioides, les facteurs environnementaux et les
conditions de comorbidité) est nécessaire pour clarifier davantage
les effets a multiples facettes sur la capacité d’adaptation.
-Compte tenu des objectifs de I'étude, I'échantillonnage stratifié et
I'accent mis sur les douleurs récurrentes et chroniques, combinés
a la taille modeste de I'’échantillon, peuvent limiter la généralisation
des résultats a la population générale des jeunes atteints de la
drépanocytose; cependant, les résultats fournissent des
informations précieuses sur cette population de jeunes atteints de
troubles de la déglutition mal desservis.

-L’étude a utilisé de multiples informateurs (c’est-a-dire les parents
et les enfants) pour réduire le biais de la méthode commune et la
minimisation des symptdmes, et les travaux futurs devraient
examiner si les résultats seraient différents en fonction de la
méthode de mesure.

Grille quantitative article 4

Improving Care for Sickle Cell Pain Crisis Using a Multidisciplinary Approach

Titre aux normes en
vigueur a la HEdS La
Source

Balsamo, L., Shabanova, V., Carbonella, J., Szondy, M.V,
Kalbfeld, K., Thomas, D., Santucci, K., MD, Grossman, M., &
Pashankar, F. (2019). Improving Care for Sickle Cell Pain Crisis
Using a Multidisciplinary Approach. Pediatrics, 143 (5), 2018-2218.

Le titre et résumé
(abstract)

Donnent-ils une vision globale de la recherche, vous manque-t-il
des éléments ?

Oui

Car dans l'abstract, I'objectif de I'étude est énoncé, il y a des
informations sur la méthode, les résultats et aussi sur la
conclusion.

But de I’étude
Clair ?

X Oui
[ ] Non

Listez-le (s) but (s) de I'étude, si vous avez un questionnement en
quoi y répondent-ils ?

-Réduire de 40 % les journées d’hospitalisation pour les
admissions liées aux crises de douleur vaso-occlusive sur une
période de 5 ans.

-Vérifier 'impact d’un programme multidisciplinaire sur les journées
d’hospitalisation pour crise de douleur vaso-occlusive.
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Littérature
La revue de littérature
est-elle concluante ?

X Oui
[ ] Non

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude a
la lumiére de la revue de littérature ?

-La crise de douleur vaso-occlusive est la complication la plus
fréquente de la drépanocytose, entrainant de fréquentes
hospitalisations. Un programme multidisciplinaire a indiqué une
diminution des réadmissions ; cependant, il n’y a pas de données
sur I'impact d’un programme multidisciplinaire sur les journées
d’hospitalisation pour crise vaso-occlusive.

-Un programme multidisciplinaire avec des interventions
pharmacologiques et non pharmacologiques a faible codt, destiné
non seulement a toute une population de drépanocytaires, mais
aussi a des patients particuliers, peut avoir un impact significatif sur
le bien-étre d’'une population de patients et diminuer les codts
d’hospitalisation.

-Les admissions régulieres sont associées a I'absentéisme
scolaire, aux problemes scolaires, a la détresse émotionnelle et a
la diminution de la qualité de vie.

-La littérature sur les initiatives visant a réduire les admissions, la
durée de séjour (DDS) et les jours d’hospitalisation pour les crises
de douleur vaso-occlusive est limitée. Les chercheurs ont examiné
la normalisation des parcours de soins ou I'utilisation de plans de
soins individualisés dans les services d’'urgence et ont montré une
amélioration de la gestion de la douleur, mais la plupart n’ont pas
réduit les taux d’admission.

Identifier et traiter les facteurs de risque pour les admissions est
une autre stratégie potentielle pour diminuer les admissions de
crises de douleur vaso-occlusive. Des chercheurs ont identifié que
le manque de suivi ambulatoire aprés la sortie de I'hopital et la
gravité de la maladie étaient des prédicteurs de réadmissions a 30
jours. Les auteurs ont signalé une diminution du taux de
réadmission de 28 % a 11 % aprés la mise en ceuvre d'un
programme multidisciplinaire. D’autres chercheurs ont constaté
gu’un petit sous-groupe de patients adultes était admis au moins a
4 fois par an, et que ce groupe avait plus de visites hospitalieres et
de complications aigués et chroniques liées la drépanocytose.
D’autres études ont révelé une association entre les troubles de
santé mentale, en particulier la dépression ou l'anxiété, et le
nombre d’admissions et la durée de séjour pour les crises de
douleur.

Devis

Quantitatif,
mixte.

Descriptif,
exploratoire,
explicatif, prédictif,
etc

qualitatif,

Décrivez la méthodologie de recherche.

L’étude est quantitative, semi-expérimentale et descriptive.
-D’octobre 2011 a septembre 2016, un projet multidisciplinaire
d’amélioration de la qualité a été mené selon la méthode « planifier-
faire-étudier-agir» au Yale New Haven Children’s Hospital, un
centre médical universitaire de 221 lits. Cing facteurs clés ont été
identifiés et pris en compte et 9 interventions ont été mises en
ceuvre. Les interventions comprenaient des plans personnalisés de
traitement de la douleur a domicile, des ensembles de commandes
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pour les urgences et les patients hospitalisés, un programme
quotidien pour les patients hospitalisés, une psychoéducation et un
programme de rétroaction biologique. Les grands utilisateurs (4
admissions par an) ont recu un plan individualisé de la
drépanocytose et un prestataire de soins de santé mentale. Un
élargissement de groupe des patients a risque (3 admissions par
an) a éteé fait. Les données ont été analysées pour les patients agés
de 0 a 21 ans admis pour des crises de douleurs vaso-occlusives.
Les patients admis pour des problemes non liés aux crises de
douleurs vaso-occlusives ou dont le séjour a I'hopital a été
prolongé en raison d’un développement ultérieur de fievre ou d’'un
syndrome thoracique aigu ont été exclus. Les jours
d’hospitalisation étaient la mesure principale; le taux de
réadmission a 30 jours était la mesure d’équilibre.

Avez-vous identifié des biais ? Dans quel sens influenceraient-ils
I'étude ?

Oui

L’étude est faite dans un seul centre. Cela pourrait étre un
obstacle a la généralisabilité de I'étude.

Echantillon

N =248

Est-il décrit en détail ?
X Oui

[ ] Non

Si oui, ou (page,
tableau) ?

Echantillonnage (population cible ; caractéristiques ; combien ;
méthode d’échantillonnage ?) Si plusieurs groupes, leurs
similitudes ont-elles été testées ?

Au total, 216 patients atteints de la drépanocytose ont été pris en
charge dans le programme en octobre 2011. Au cours des 5
années suivantes, le nombre de patients dans le programme a
augmenté de 14 %. Au total, 89 nouveaux patients ont été ajoutés,
et 57 patients ont soit démeénageé, soit fait la transition vers le
programme pour adultes. Il y avait 248 patients a I'achevement du
projet en 2016.

Au total, 122 patients d’'un &ge moyen de 5,65 a 10,68 ans étaient
admis entre 2011 et 2016 pour les crises de douleurs vaso-
occlusives. Il y avait 59 hommes et 63 femmes, et la majorité des
patients étaient atteints de la maladie homozygote SS (88 patients,
SS; 19 patients, SC; 6 patients, Sb02 thalassemia; 9 patients,
2Sb+thalassemia). Au cours de la période de pré-intervention, 36
patients étaient sous hydroxyurée et 4 patients recevaient des
transfusions chroniques.

-Commission d’éthique (consentement éclairé obtenu) ?

-Ce projet répondait aux normes institutionnelles d’amélioration
de la qualité qui ne nécessitaient pas I'examen d’un comité de
révision institutionnel ni 'obtention d’un consentement et/ou d’'un
assentiment éclairé.

-L’examen des dossiers requis pour I'analyse de cette initiative
d’amélioration de la qualité a été approuvé par le comité d’enquéte
sur les humains de l'université de Yale.
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- Avant la mise en ceuvre du programme, les familles ont recu une
lettre détaillant les initiatives du programme et ont été sensibilisés
lors de visites dans les cliniques. Des séances de formation ont été
organisées pour informer les résidents et le personnel infirmier afin
de s’assurer que toutes les parties prenantes s’engagent dans le
programme.

Mesures
Validité ?
Fiabilité ?

Quand et/ ou a quelle fréquence les mesures ont-elles été
réalisées ?

-Le jour de 'admission était compté comme le jour 1, et un nouveau
jour commencait a minuit.

-L’évolution du nombre total d’admissions, de journées
d’hospitalisation et de la durée de séjour entre la période pré-
intervention (octobre 2011 a septembre 2012) et la période post-
intervention fi nale - période de 12 mois (octobre 2015 a septembre
2016) ont été comparées en utilisant les tests t de Student pour les
variables continues et les tests x2 ou les tests exacts de Fisher (si
le nombre de cellules était de ,5) pour les variables catégorielles.
Les valeurs p bilatérales sont rapportées.

Quelles variables sont mesurées ?

-Les jours d’hospitalisation étaient la mesure principale ;

-Le taux de réadmission a 30 jours était la mesure d’équilibre.

-le colt direct global des soins pour les patients admis pour un une
crise de douleur vaso-occlusive liée a la drépanocytose.

Intervention

L’intervention est-elle
décrite en détail ?

X Oui

[ ] Non

[] Pas d’intervention

Y a-t-il des facteurs
confondants ?

L] Oui

[ ] Non

[ ] Je n’en identifie
pas

Décrire I'intervention (focus ? par qui est-elle effectuée ? a quelle
fréequence ? dans quel cadre? Tlintervention pourrait-elle étre
répliquée a partir des informations contenues dans l'article ?).
-Des données ont été recueillies a partir de la base de données de
I’hépital concernant les caractéristiques des patients, le nombre
d’admissions, la durée de séjour, les jours d’hospitalisation et les
réadmissions de 30 jours.

- Une équipe multidisciplinaire a été formée et est composée de
représentants de diverses disciplines : hématologie pédiatrique,
psychologie de l'enfant, psychiatrie de I'’enfant, médecine de
l'adolescent, médecine de la douleur, médecine d’urgence
pédiatrique, soins infirmiers, travail social, vie de I'enfant et
amélioration de la qualité. Sur la base d’'une analyse documentaire
approfondie et afin d’identifier les meilleures pratiques et I'expertise
des membres de I'’équipe, initialement ont été identifiés 3 moteurs
clés des journées d’hospitalisation: (1) gestion efficace de la
douleur a domicile, (2) gestion pharmacologique efficace en milieu
hospitalier, et (3) gestion non pharmacologique efficace de la
douleur et mise en ceuvre de 4 interventions. Avant la mise en
ceuvre du programme, les familles ont recu une lettre détaillant les
initiatives du programme et ont été sensibilisées lors des visites
dans les cliniques. Des séances de formation ont été organisées
pour informer les résidents et le personnel infirmier afin de
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s’assurer que toutes les parties prenantes s’engagent dans le
programme.
-La chronologie des interventions est la suivante :
e L’ordonnance sur la drépanocytose en octobre 2012
e Programme quotidien des patients hospitalisés en Octobre
2012
e Programme psychoéducatif Octobre 2012
e Plan d’action contre la douleur a domicile pour tous les
patients en Octobre 2012
e Plan individualisé pour les grands utilisateurs en janvier
2013
e Membre de I'équipe affecté aux grands utilisateurs en
Octobre 2013
e Programme de biofeedback en Octobre 2013
e Le groupe des patients a haut risque est élargi aux patients
a risque en Juin 2015
e L’arrété du PED en juin 2015

Résultats

Mentionnent-ils la
significativité et/ou les
IC?

X Oui

[ ] Non

Les implications
cliniques sont-elles
mentionnées ?

X Oui

[ ] Non

Décrivez les résultats. Sont-ils statistiquement significatifs (i.e.,
p<0,05) ?

-Le nombre de patients admis varie de 33 a 57 par an et a diminué
de 55 patients (25,4 % du total des patients) dans la période pré-
intervention a 33 patients (13,3 % du total des patients) dans la
période post-intervention finale de 12 mois (p= .001). Le nombre
d’admissions varie de 86 a 157 par an et a diminué de 148 dans la
période pré-intervention a 86 admissions dans la période post-
intervention finale de 12 mois (diminution de 54,7 %). Parmi les
grands utilisateurs, les journées d’hospitalisation ont diminué de
35,4 a 3,84 jours (p = 0,02). Le taux de réadmission de trente jours
est passé de 33,9 % a 19,4 %.

-Le nombre total de jours d’hospitalisation pour les crises de
douleur vaso-occlusive a diminué de 59,6 jours par mois dans la
période précédant I'intervention a 23,2 (réduction de 61 %) dans la
période suivant l'intervention finale de 12 mois (p, .001). La durée
moyenne de séjour a I'hdpital est passée de 4,78 jours dans la
période précédant lintervention a 2,5 jours (p, .001) dans la
période suivant l'intervention et a 3,84 jours dans la période post-
intervention fi nal-12 mois (p = 0,02).

- L’économie globale des colts hospitaliers directs par an s’éleve
a 555 120 dollars.

-Au cours de la période précédant l'intervention, les grands
utilisateurs représentaient 6 % de la cohorte totale, mais ont utilisé
61,4 % de toutes les journées d’hospitalisation, ce qui n’a pas
changé dans la premiére année aprés la mise en ceuvre du
programme.

-l y a eu une interaction entre la santé mentale et I'adge; les
admissions ont été associées a des enfants plus agés qui avaient
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un diagnostic de santé mentale (variation moyenne = 1,1 ; P = .26).
Le sexe, la composition de la famille et le génotype de la maladie
n’‘ont pas été pris en compte significativement.

-Une analyse de régression logistique a interception aléatoire
multivariable a révélé que I'age plus avancé (rapport de cotes [OR]
=1,5; p=0,02), le diagnostic de santé mentale (OR = 66,6 ; P =
0,001), et la prescription d’hydroxyurée (OR =6,2; p = 0,01) ont
été associés a des admissions d’au moins 4 fois par an. Le sexe,
le génotype de la maladie et la constellation familiale n’étaient pas
associés a I'appartenance a ce groupe.

-Une variation pour cause particuliere a été réalisée en avril 2014
avec un déplacement de la ligne centrale de 59,6 a 38,3 jours par
mois. Cet objectif a été atteint 19 mois apres le début de toutes les
interventions et 8 mois apres le plan individualisé et les services de
santé mentale pour les grands utilisateurs. La variation due a des
causes particulieres a de nouveau été obtenue en février 2016,
avec une diminution a 23,2 jours par mois 8 mois aprés I'expansion
des services de santé mentale et l'identification des patients a
risque. Il y a eu une variation de cause particuliéere dans les
réadmissions de 30 jours en avril 2014, d’'un taux de réadmission
de base de 33,9 % a un changement de ligne centrale a 19,4 %.

Les différences entre groupes sont-elles expliquées et
statistiguement interprétables ?
Oui

Conclusions et
implications

Les auteurs
répondent-ils a leur(s)
guestionnement(s) ?

Quelles sont les conclusions de I'étude ? Quelles conséquences
pour la pratique ? Quelles limites ou biais empéchent une
généralisation ?

-Amélioration de la qualité pour les patients pédiatriques atteints
de la drépanocytose a atteint une réduction de 61 % des journées
d’hospitalisation pour les crises de douleurs vaso-occlusives
maintenue sur 5 ans, dépassant I'objectif de I'étude.

-L’application d’'un programme multidisciplinaire de gestion de la
douleur en consultation externe a permis de réduire de 50 % les
admissions au sein d’un petit groupe de patients.

-La normalisation de la création de plans de gestion de la douleur
individualisés pour une gestion efficace dans le service des
urgences a permis une diminution de 24 % des admissions.
-Létude vise a cibler les patients a fortes consommations de soins
pédiatriques ainsi que les patients a risque dans le but de les
empécher de devenir de grands consommateurs.

-Une observation clé qui a été faite est qu’un petit sous-ensemble
de patients utilisait 60 % des ressources hospitalieres, ce qui
correspond a ce qui est observé dans la population adulte. Par
conséguent, une attention particuliére a été accordée aux besoins
de ces personnes.

-La majorité des patients a forte consommation étaient sous
transfusion chronique ou hydroxyurée (68 %) dans la période
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précédant l'intervention, mais les études révélent que seuls ~50 %
des patients sont fideles a la prescription.

-Des visites plus fréquentes dans les cliniques pour optimiser les
soins de santé (renforgant I'utilisation de I’hydroxyurée et I'accent
mis sur la gestion de la douleur a domicile) était impératif.

-En outre, il a été identifié que le fait d’avoir un trouble de santé
mentale était un facteur de risque pour une consommation élevée.
-Le fait de répondre aux besoins en matiére de santé mentale était
une étape importante pour améliorer les soins de cette population.
-ldentifier les patients a risque de devenir de grands
consommateurs et a leur fournir les mémes soins individualisés
que ceux que recoivent les grands consommateurs a permis aux
patients d’éviter de devenir des usagers a risque.

-L’impact le plus important ait été obtenu apres avoir fourni des
soins individualisés au groupe a forte consommation.

-Il est également possible qu’une formation continue sur l'utilisation
efficace des plans de traitement de la douleur a domicile ou des
stratégies complémentaires de gestion de la douleur ait été
nécessaire avant de constater un changement.

-Ce projet d’amélioration de la qualité, hautement reproductible et
durable, a permis de réduire les journées d’hospitalisation et
d’améliorer les soins et la qualité de vie d’une population de
patients vulnérables. Il était important de normaliser les soins, mais
'extension des soins non pharmacologiques ont contribué
significativement au succes du projet.

Limites :

-Ce projet d’amélioration de la qualité a ses limites a été mis en
ceuvre au sein dune seule institution, limitant ainsi la
généralisation des résultats.

-Le fait de ne pas savoir si les patients ont été réadmis dans un
autre hopital de la région, mais cela est peu probable.

Grille quantitative article 5

Multi-modal intervention and prospective implementation of standardized sickle cell pain
admission orders reduces 30-day readmission rate

Titre aux normes en
vigueur a la HEdS La
Source

Frei-Jones, M.J., Joshua, J.F., & DeBaun ,M.R. (2009). Multi-
Modal Intervention and Prospective Implementation of
Standardized Sickle Cell Pain Admission Orders Reduces 30-Day
Readmission Rate. Pediatric Blood Cancer, 53 (3), 401-405.

Le titre et résumé
(abstract)

Donnent-ils une vision globale de la recherche, vous manque-t-il
des éléments ?
Oui
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Car dans l'abstract, I'objectif de I'étude est énoncé, il y a des
informations sur la méthode, les résultats et sur 'analyse et aussi
sur la conclusion.

But de I’étude
Clair ?

X Oui
[ ] Non

Listez-le (s) but (s) de I'étude, si vous avez un questionnement en
guoi y répondent-ils ?

-Mieux comprendre les obstacles au changement de
comportement et la maniere d’élaborer des stratégies ciblées pour
réduire le taux de réadmission dans les 30 jours des enfants
atteints de la drépanocytose en lien avec les crises de douleur.

- Réduire de maniere prospective le taux de réadmission a 30 jours
chez les enfants atteints de la drépanocytose et avec des crises de
douleurs.

Littérature
La revue de littérature
est-elle concluante ?

X Oui
[ ] Non

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude a
la lumiére de la revue de littérature ?

-L’Association nationale des hopitaux pour enfants (NACHRI) et les
Centres pour les services de Medicare et Medicaid (CMS) utilisent
déja le taux de réadmission de 30 jours a I’hdpital pour définir la
qualité des soins chez les enfants atteints de drépanocytose (SCD)
-Quinn, dans un récent éditorial, se demande si la réadmission est
un véritable indicateur de la qualité des soins ou un produit sous-
jacent de la maladie chronique chez les patients atteints de la
drépanocytose.

-L’éditorial critique davantage la mesure, car elle ne traite que deux
des six dimensions de performance reconnues par I'Institute of
Medicine (IOM) comme nécessaires pour produire une
amélioration de la qualité: l'efficacité et l'efficience, tout en
excluant la sécurité, l'orientation vers le patient, 'opportunité et
'équité.

-Un faible taux de réadmission dans les 30 jours n’a pas encore
été associé a une amélioration de la satisfaction du patient ou du
soignant, a une diminution de la morbidité ou & une baisse des
colts. Ces facteurs devront étre validés pour que le taux de
réadmission dans les 30 jours devienne une norme significative
pour les familles, les prestataires de soins et le secteur des soins
de santé.

-Des recherches antérieures suggérent que les interventions
uniques, en particulier celles qui n’utilisent que la diffusion
d’informations, sont moins efficaces que les interventions
multimodales pour produire un changement de comportement.
-Les interventions sont plus efficaces lorsqu’elles integrent
l'utilisateur final dans le développement, comprennent une
composante  éducative  participative et intégrent des
recommandations dans le processus régulier de soins.

-Un examen systématique des données de I'hdpital des chercheurs
et des preuves existantes suggerent que plus d’'une stratégie est
nécessaire pour produire un changement significatif dans le
comportement des médecins
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Devis

Quantitatif,
mixte.

Descriptif,
exploratoire,
explicatif, prédictif,
etc

qualitatif,

Décrivez la méthodologie de recherche.

L’étude est quantitative, semi-expérimentale (plan d’étude avant-
aprés intervention a été réalisé€), de type longitudinale, descriptive,
prospective, comparative (entre les groupes),

Avez-vous identifié des biais ? Dans quel sens influenceraient-ils
I'étude ?

Non

Echantillon

N =68

Est-il décrit en détail ?
X Oui

[ ] Non

Si oui, ou (page,
tableau) ?

Echantillonnage (population cible ; caractéristiques ; combien ;
méthode d’échantillonnage ?) Si plusieurs groupes, leurs
similitudes ont-elles été testées ?

-Toutes les admissions a I'hopital d’enfants souffrant de douleurs
liées a la drépanocytose ont été évaluées de maniéere prospective
pendant 6 mois, du ler juillet 2007 au 31 décembre 2007. Les
criteres d’inclusion étaient les suivants: tout diagnostic de
drépanocytose confirmé par une analyse de I’hémoglobine ; age >
12 mois et 'admission a l'unité d’hospitalisation pour un traitement
complémentaire de la douleur. Les criteres d’exclusion étaient les
douleurs ne nécessitant pas I'administration d’opioides par voie
intraveineuse (IV), et 212 les hospitalisations pour morbidité liée a
la drépanocytose au cours des 12 mois précédents. Une période
saisonniére similaire a été choisie (du ler juillet 2006 au 31
décembre 2006) avant l'intervention pour la cohorte de contrble
afin d’exclure la grippe et d’autres infections comme cause de
réadmission. Les mémes criteres d’inclusion et d’exclusion ont été
utilisés pour identifier les patients dans la cohorte de controle.

-Au total, 89 admissions, chez 68 personnes, étaient éligibles pour
les commandes standardisées pendant la période prospective et
ont été comparées a 85 admissions chez 56 personnes pendant la
période de contrble.

Commission d’éthique (consentement éclairé obtenu) ?

Le protocole a été examiné et approuvé par le Bureau de protection
de la recherche humaine de I'Ecole de médecine de I'Université de
Washington.

Mesures
Validité ?
Fiabilité ?

Quand et/ ou a quelle fréquence les mesures ont-elles été
réalisées ?

Les données prospectives ont été obtenues directement a partir
des dossiers médicaux des patients hospitalisés et du systéme
informatique de I'hépital en utilisant une collecte de données a
priori qui a été développée et affinée pour I'étude rétrospective
destinée a identifier les facteurs de risque associés a la
réadmission a I’hopital. Une fois la collecte terminée, 10 % des
dossiers des patients ont été examinés par un deuxiéme extracteur
pour en vérifier 'exactitude. Les champs de données suivants ont
été  vérifiés: Génotype de  drépanocytose, nombre
d’hospitalisations au cours des 12 mois précédents, diagnostic
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d’admission primaire, suivi hématologique, utilisation de ’ACP et si
le patient a été réadmis ou non dans les 30 jours. Ces variables se
sont averées concordantes a 96 % entre les deux extracteurs.
Les caractéristiques de base, y compris le type de drépanocytose,
les diagnostics de comorbidité, le niveau d’hémoglobine, les
saturations en oxygéne et la fréquence d’hospitalisation ont été
recueillies pour chaque patient. Pour chaque admission et
réadmission primaire, les données suivantes ont été recueillies :
diagnostics a l'admission et a la sortie, durée du séjour, taux
d’hémoglobine a I'admission et a la sortie, présence de symptdomes
d’asthme, administration de stéroides, présence de fiévre,
administration d’antibiotiques, type et méthode d’administration
d’opioides, moment du sevrage des opioides, durée des
analgésiques oraux, utilisation de 'oxygéne, saturation en oxygéne
a la sortie, scores de douleur a 'admission et a la sortie, utilisation
d’ordonnances standardisées et respect du suivi hospitalier.

Quelles variables sont mesurées ?

-Taux de réadmission a I’hdpital dans les 30 jours

-Réduction du score de douleur a la sortie

-Scores absolus de douleur a 'admission

-Réduction des complications liées a I'admission pour douleur
-Utilisation de 'ACP

-Durée des analgésiques IV

-Sevrage précoce des analgésiques dans les 24 premiéres heures
non d a une dépression respiratoire ou a des effets secondaires
-Les facteurs de risque identifiés dans I'étude rétrospective
(rendez-vous de suivi hématologique)

-Les effets secondaires induits par les opioides (y compris les
démangeaisons et les nausées)

-La sédation excessive

-La diminution de la saturation en oxygene

-La détresse respiratoire.

Intervention

L’intervention est-elle
décrite en détail ?

X Oui

[ ] Non

[ ] Pas d’intervention

Y a-t-il des facteurs
confondants ?

(] Oui

[ ] Non

[ ] Je n’en identifie
pas

Décrire I'intervention (focus ? par qui est-elle effectuée ? a quelle
fréquence ? dans quel cadre? [lintervention pourrait-elle étre
répliquée a partir des informations contenues dans l'article ?).

Un plan d’étude avant-aprées a été réalisé pour évaluer une
intervention comportant trois composantes: (1) des ordres
d’admission standardisés pour les patients souffrant de douleurs
lites a la drépanocytose ; (2) une formation mensuelle sur les
douleurs liées a la drépanocytose pour les médecins a domicile
pendant les six premiers mois ; et (3) une formation continue pour
les patients et les soignants. Suite a I'exécution des ordres, des
données ont été prospectivement collectées sur tous les enfants
admis pour des douleurs de type drépanocytaire sur une période
de 6 mois (du ler juillet 2007 au 31 décembre 2007). Nous avons
comparé le taux de réadmission dans les 30 jours suivant
lintervention au taux enregistré pendant le méme intervalle de 6
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mois (du ler juillet 2006 au 31 décembre 2006) au cours de 'année
civile précédente, avant la mise en place d’ordonnances
préétablies pour des douleurs de type drépanocytaire.

Tous les patients atteints de la drépanocytose admis pour des
raisons de douleur pendant la période de 6 mois allant du ler
janvier 2008 au 30 juin 2008 aprés la fin du volet éducatif de
lintervention ont été suivis de maniére prospective afin de
déterminer siles ensembles d’ordonnances étaient suffisants a eux
seuls pour maintenir un taux de réadmission plus faible. Les
mémes critéres d’inclusion et d’exclusion et les mémes définitions
ont été appliqués a cette cohorte. Le taux de réadmission de 30
jours au cours de la deuxiéme période de 6 mois a été comparé au
taux de réadmission tout au long de la période saisonniére
précédente.

Résultats

Mentionnent-ils la
significativité et/ou les
IC?

X Oui

[ ] Non

Les implications
cliniques sont-elles
mentionnées ?

X Oui

[] Non

Décrivez les résultats. Sont-ils statistiquement significatifs (i.e.,
p<0,05) ?

-Etude de la population pour les cohortes d’intervention et de
contrble

Au cours de la période d’intervention de 6 mois, 89 patients
hospitalisés au total ont pu bénéficier des ordonnances
d’admission standardisées préimprimées de la drépanocytose. Les
ordonnances préimprimées ont été utilisées dans 93 % des
admissions admissibles pendant la période d’intervention. Les
admissions faisaient partie d’'un groupe de 68 individus uniques,
avec 9% (6/68) des patients composant 20 % (18/89) des
admissions primaires. Le groupe de contréle était composé de 85
admissions primaires de patients hospitalisés pour des
ordonnances de la drépanocytose, survenant parmi 56 patients
individuels avec également 9 % (5/56) composant 20 % (17/85)
des admissions.

- Taux de réadmission de 30 jours pendant I'intervention

Le taux de réadmission dans les 30 jours était significativement
plus faible pour les enfants admis avec des douleurs de la
drépanocytose pendant la période d’intervention que pendant la
période de contrdle, 11 % contre 28 % ; p< 0,002 ; 95 % CI 0,1-0,6.
Pour les patients qui ont été réadmis dans la cohorte d’intervention,
50 % (5/10) lont été dans les 14 jours suivant I'admission
principale. La durée moyenne du séjour (LOS) a augmenté de
moins d’un jour aprés lintervention, ce qui est statistiquement
significatif, mais probablement non pertinent sur le plan clinique (5
contre 4 jours ; p=0,03;1Ca 95 %:-1,8 4-0,1). Une augmentation
d’'une journée d’hospitalisation ne I'emporte probablement pas sur
limpact économique, physique ou émotionnel d’une réadmission
compléte a I’hdpital.

Des antécédents d’asthme ont été découverts dans 52 % (36/68)
de la cohorte d’intervention, et 35 % (31/89) des admissions pour
douleur étaient accompagnées d’une exacerbation de I'asthme.
L’administration de corticostéroides pour une exacerbation de
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'asthme était de 51 % (16/31) et les patients qui ont recu des
corticostéroides représentaient 20 % (2/10) des réadmissions
pendant I'intervention.

-Importance de la composante éducative de [Iintervention
multimodale

En incluant la période de suivi aprés I'achévement de l'intervention
éducative, un total de 173 admissions de patients hospitalisés
étaient éligibles pour les ensembles d’ordonnances d’admission
standardisées préimprimées de la drépanocytose. Les
ordonnances préimprimées de douleur liée a la drépanocytose ont
été utilisées dans 94 % (162/173) des admissions admissibles
pendant la période d’intervention, contre 32 % (51 sur 159) 'année
précédente. La réduction significative du taux de réadmission dans
les 30 jours pour les enfants admis pour des douleurs liées a la
drépanocytose pendant l'intervention éducative a disparu, avec le
taux de réadmission global dans les 30 jours passant a 19 %
(33/173) contre 28 % (44/159) I'année précédente (p= 0,06 ; 95 %
IC 0,4-1).

-Amélioration des autres mesures de qualité des soins

Par rapport a la cohorte témoin, les patients de la cohorte
d’intervention ont connu une amélioration de la qualité des soins.
Les enfants admis pour des douleurs de type drépanocytaire dans
la cohorte d’intervention ont eu un taux plus élevé d’utilisation de
'analgésie contr6lée par le patient (PCA), ont démontré un plus
grand changement dans les scores de douleur a la sortie et ont
recu plus fréquemment un rendez-vous d’hématologie a la sortie
couplé a une véritable visite de suivi hématologique en ambulatoire
aprés la sortie. Aprés lintervention, une PCA a été prescrite plus
souvent, 75 %, contre 44 %, p< 0,0001. Aucun patient de la
cohorte d’intervention n'a recu d’analgésiques au besoin lors de
son admission pour des raisons de douleur, contre 10 % de la
cohorte témain.

L’évaluation standard de la douleur par les infirmiéres, utilisant une
échelle visuelle analogique de 10 cm, I'échelle de Wong Baker
FACES 9, ou I'échelle de douleur modifiée du Children’s Hospital
of Eastern Ontario (NCHEOPS) en fonction de I’Age du patient (10
ans), a montré un changement plus important des scores de
douleur entre 'admission et la sortie pour les patients traités suite
aux ordres d’admission préimprimés. Pour les cohortes
d’intervention et de contrdle, le changement moyen du score de
douleur a la sortie était de 5,3 et 6,4, respectivement (p = 0,02,
95 % IC -2,1 a -0,15). En conséquence, les scores de douleur a la
sortie étaient inférieurs dans la cohorte d’intervention par rapport a
la cohorte de contrble, soit 1,9 et 3,3 respectivement (p = 0,003, IC
a 95 %:0,3-1,5). Les scores de douleur a 'admission n’étaient pas
différents entre la cohorte d’intervention et la cohorte témoin (8,6
contre 8,3, p=0,3,1C a 95 % -0,2 a 0,6).
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Les facteurs de risque de réadmission dans I'analyse rétrospective
ont diminué pendant la période d’intervention. Le nombre de
patients ayant obtenu un rendez-vous de sortie était plus élevé
apres lintervention (80 % contre 54 %, p< 0,001); et le suivi
hématologique-oncologique s’est amélioré, passant de 37 % a
69 % ; p< 0,001. En outre, aprés l'intervention, les patients étaient
plus susceptibles de recevoir des médicaments anti-douleur
programmeés a la sortie (72 % contre 42 %, P < 0,0001).

- Caractéristiques de I'administration des opioides

L’utilisation d’ordonnances standardisées et I’éducation n’ont pas
influencé la décision du médecin de sevrer les opioides dans les
24 premiéres heures, la durée des analgésiques oraux avant la
sortie ou le type d’opioide administré. Malgré 'augmentation de
I'utilisation du PCA, aucune différence n’a été constatée entre les
groupes en ce qui concerne le taux d’événements indésirables.
Plus précisément, il n’'y a pas eu d’augmentation du taux de
réduction de la dose pour une sédation excessive, une diminution
des saturations en oxygene, une dépression respiratoire ou de la
proportion de patients ayant recu une administration de naloxone,
qui ont eu des nausées ou du prurit.

Les différences entre groupes sont-elles expliquées et
statistiquement interprétables ?
Oui

Conclusions et
implications

Les auteurs
répondent-ils a leur(s)
guestionnement(s) ?

Quelles sont les conclusions de I'étude ? Quelles conséquences
pour la pratique ? Quelles limites ou biais empéchent une
généralisation ?

- L'intervention multimodale, semble avoir réussi a améliorer les
soins des enfants admis pour des douleurs liges a la
drépanocytose, non seulement en améliorant le taux de
réadmission a 30 jours, mais aussi en améliorant le respect des
directives de traitement recommandées pour les douleurs liées a
la drépanocytose, telles que l'utilisation de ’ACP, et en augmentant
le soulagement de la douleur pendant [I'hospitalisation. La
méthodologie employée dans I'étude a montré une amélioration
pertinente d’autres mesures de qualité potentielles pour les enfants
souffrant de douleurs liées a la drépanocytose.

- L’éducation était un élément clé de l'intervention multimodale,
pour les prestataires de soins de santé, les patients et les
soignants. Les preuves a I'appui de la composante essentielle de
'éducation étaient fondées sur l'observation que larrét des
séances d’éducation entrainait un retour au taux de réadmission
antérieur a lintervention. L’'impact le plus significatif de
I'intervention semble se situer dans les trois premiers mois apres
le début des sessions d’éducation, et a ensuite eu un impact limité.
Les prestataires de soins de santé dans [linstitution des
chercheurs, les médecins du personnel des maisons de pédiatrie,
ont été encouragés a assister a une séance mensuelle de 30
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minutes sur la gestion de la douleur des enfants et sur la maniére
d’utiliser les ordonnances préimprimées. Un médecin spécialisé
dans la drépanocytose a dirigé la séance de formation destinée a
tous les médecins pédiatriques directement affectés aux étages
des patients hospitalisés ou les enfants atteints de la
drépanocytose étaient admis. En parallele, une infirmiére
spécialisée dans la drépanocytose, engagée pour former les
soignants et les patients a leurs soins médicaux, a rencontré
chaque patient et soignant pendant I’hospitalisation et avant la
sortie. Au cours de ces séances, l'infirmiére éducatrice a renforcé
un plan d’action personnalisé contre la douleur a utiliser lors de
futurs épisodes et a informé les familles et les patients sur ce a quoi
ils devaient s’attendre pendant leur hospitalisation.

-Les ordonnances préimprimées seules n’‘ont pas permis de
maintenir la réduction du taux de réadmission.

-confirmation de I'importance des interventions multimodales et la
nécessité de coupler I'éducation a la mise en ceuvre d’ensembles
d’'ordonnances normalisées. L'utilisation d’une intervention
multimodale combinant I'éducation et des ordres d’admission
standardisés basés sur des preuves a permis de réduire le taux de
réadmission dans les 30 jours pour les enfants atteints de la
drépanocytose hospitalisés pour cause de douleur. Cette stratégie
a également permis d’accroitre I'adhésion des médecins aux
directives de traitement recommandées. L’intervention
multimodale a eu beaucoup moins de succes lorsque I’'éducation
directe des prestataires a été supprimée.

Limites

Plusieurs patients (n = 8) ont été admis a plusieurs reprises pour
des douleurs liées a la drépanocytose pendant la période de
l'étude. L’inclusion de ces patients dans l'analyse pourrait
potentiellement biaiser les résultats vers un taux de réadmission
plus élevé en donnant a un patient trop d’influence. Cependant, les
chercheurs ont choisi d’inclure toutes les admissions afin
d’augmenter la généralisabilité. Le programme d’intervention
multimodale peut étre considéré comme trop spécifique pour le site
local des chercheurs. Par conséquent, ils ont choisi des facteurs
de risque modifiables et des interventions qui peuvent étre mises
en ceuvre dans n’importe quel hopital pour enfants avec du
personnel de santé ayant une expertise en matiere de la
drépanocytose et qui peuvent étre assurées par une infirmiere
praticienne ou un médecin traitant et la formation de la famille peut
étre assurée par une infirmiére spécialisée dans drépanocytose.
Toutefois, la nécessité apparente de poursuivre une formation
intensive pendant une période indéfinie constituera probablement
un obstacle important a la mise en ceuvre dans les petits
établissements.
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Grille qualitative article 6

The pain of children with sickle cell disease: the nursing approach

Critéres PAS PAS

1-5= fiabilité OUI | NON | CLAIR | APPLICA- ARGUMENTATION

6-8= crédibilité BLE

l.La perspective Pas de perspective philosophique

philosophique annoncée.

annoncée et la Etude de type qualitatif, descriptif,

méthodologie de X exploratoire.

recherche sont

congruentes

2.La méthodologie La méthodologie choisie était

de recherche et I'utilisation d’un script d’interview

les semi-structurée.

guestions/objectifs L’objectif de cette étude est de

de recherche sont décrire  comment une infirmiere

congruents identifie la douleur chez les enfants
atteints de la drépanocytose et
énumérer les stratégies utilisées
pour évaluer et contrbler la douleur.

X La méthodologie de recherche et

I'objectif sont congruents, car les
entretiens permettent de
comprendre comment les
infirmiéres identifient la douleur
chez un enfant atteint de la
drépanocytose et les stratégies
qgu’elles adoptent dans I'évaluation
et la gestion de la douleur.

3.La méthodologie La méthodologie de recherche et

de recherche et les méthodes utilisées sont

les méthodes congruentes, car les entretiens

utilisées pour permettent recueillir les données

recueillir les claires pour caractériser les

données sont | X infirmiéres et pour comprendre

congruentes ? comment les infirmieres identifient
la douleur chez un enfant atteint de
la drépanocytose et les stratégies
qgu’elles adoptent dans I'’évaluation
et la gestion de la douleur.

4.La méthodologie Les questions de I'entretien ont été

de recherche et la posées oralement, et les réponses

présentation et ont été enregistrées sur un

'analyse des téléphone portable avec Ia

données sont permission des participants, et

congruentes entierement transcrites par la suite.
Les données collectées ont été
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décrites, interprétées et organisées
en unités thématiques a analyser
par rapport a la base théorique
utiisée. La présentation des
données reprend des citations
directes des personnes
interviewées  (verbatims). La
méthodologie, la présentation et
lanalyse des données sont
congruentes, car leur présentation
met en valeur I'identification de la
douleur de [Ienfant atteint de
drépanocytose par l'infirmiére ; les
stratégies pour évaluer et controler
la douleur de I'enfant ; et 'impact de
la « douleur et de I'hospitalisation »
sur la vie quotidienne de I'enfant.

5.La méthodologie
de recherche et
linterprétation des

résultats de
recherche sont
congruentes

La méthodologie et linterprétation
des résultats sont congruentes, car
les auteurs se sont basés sur les
données recueillies auprés des
participants. Ce qui met en
évidence les expériences et
pratiques de ces derniers.

6.Le chercheur est
identifié
culturellement et
théoriguement
et/ou linfluence
potentielle du
chercheur sur la
recherche, et de la
recherche sur le
chercheur est
discutée

L’influence des chercheurs sur la
recherche n’est pas apparente. Il
est dit dans l'article qu’il qu’il n’y
avait pas de liens préalables entre
les participants et les auteurs.
Cependant, les interviews ayant
été transcrites a pu influencer
I'objectivité des résultats.

7. Les participants
a l'étude et leurs
VOix sont
représentés
adéquatement

Les participants a cette étude
étaient 13 infirmiers, 4 hommes et
9 femmes, agées de 23 a 44 ans, et
le temps de service en soins
pédiatriques allantde 1 a 22 ans. lIs
travaillaient a temps partiel et a
temps plein, sélectionnés par
échantillonnage probabiliste
aléatoire dans lequel tous les
éléments de la population ont la
méme probabilité d’étre choisis
comme élément d’échantillon, par
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un tirage de I'échelle mensuelle du
secteur des patients hospitalisés.
Des infirmiers travaillant depuis au
moins un an et quelques soit leur
sexe ont été inclus. Parmi les
professionnels, trois n’avaient pas
de dipldme universitaire et un seul
était un expert dans le domaine de
la pédiatrie. Les autres infirmiéres
ont suivi des cours de deuxieme
cycle en santé familiale, en unité de
soins intensifs (USI), en directives
de soins infirmiers pour les
maladies chroniques non
transmissibles, en gestion
pédagogique et en épidémiologie. Il
y a des verbatims dans chaque
paragraphe des résultats de
I'étude.

8. Les conclusions
amenées dans la
discussion
semblent découler
de Tlinterprétation
des données

Les conclusions tiennent compte
des résultats énonceés.

9.Les normes
éthiques sont
respectées

Cette étude a été reéalisée
conformément aux normes et aux
directives de recherche établies par
la résolution n° 466/12 du Conseil
national de la santé. Les
participants ont recu et signé un
formulaire de consentement
éclairé, qui garantit 'anonymat et la
liberté de refus ou d’exclusion dans
toutes les phases de la recherche.
Les participants ont été identifiés
par la lettre | (pour interviewé)
suivie d’un chiffre arabe, qui
correspond a 'ordre séquentiel des
entretiens (de 11 a 113). Cette étude
a été approuvée par le Comité
d’éthique de la recherche du Centro
Universitario Uninovafapi.
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