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Résumé  
Introduction : les maladies rares (MR) sont un problème de santé publique d’ordre mondial. L’une 

d’elles, la maladie de Huntington (MH), est une maladie neurodégénérative à transmission 

autosomique dominante. Comme pour la majorité des MR, le traitement est purement 

symptomatique car il n’existe aujourd’hui aucune thérapie curative. Dans ce contexte, le personnel 

soignant et en particulier les infirmiers jouent un rôle majeur dans la qualité de vie (QoL) de cette 

population, dans une conjecture où la littérature infirmière traitant ce sujet fait défaut. 

 

But de l’étude : le but de ce travail est de déterminer quelles interventions les infirmiers peuvent 

offrir aux patients atteints de MH et leur entourage pour maintenir leur QoL.  

 

Méthode : à l’aide d’équations de recherche générées grâce aux outils PICo et HeTOP, des 

articles faisant mention des interventions infirmières dans la MH ont été sourcés dans les bases 

de données CINAHL et PubMed. Parmi les 135 articles identifiés par les équations de recherche, 

six ont été sélectionnés pour ce travail après lecture des abstracts et application des critères 

d’inclusion et d’exclusion. Deux des six articles ont été sélectionnés par des moyens autres que 

les équations de recherche. Les articles ont ensuite été résumés et analysés à l’aide de grilles 

d’évaluation. La théorie infirmière de l’autosoin de Dorothy Orem a été utilisée comme fil 

conducteur pour la discussion et l’interprétation des résultats. 
 

Résultats : après lecture et analyse des six articles, quatre thèmes principaux ont été identifiés 

comme ayant un potentiel impact sur la QoL des patients atteints de MH : l’importance de la 

communication pour le bien-être du patient, la nécessité de connaissances et compétences 

professionnelles dans l’approche holistique, les soins personnalisés et centrés sur le patient et 

les stratégies de coping dans le soutien et l’accompagnement du patient. 

 

Conclusion : on peut postuler que le personnel infirmier peut avoir un impact positif sur la QoL 

des patients atteints de MH et de leur famille en faisant usage des stratégies mentionnées ci-

dessus. Les limitations de ce travail sont toutefois le caractère rétrospectif et observationnel des 
études sélectionnées, raison pour laquelle de plus grosses études prospectives et contrôlées 

devraient être conduites pour valider ces résultats. 
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Introduction  
Dans le cadre de ce TB, qui marque l’aboutissement de ma formation, il m’a été demandé de 

mener une recherche scientifique pertinente pour la pratique infirmière. 

Le choix du thème n’a pas été facile, mais plusieurs éléments m’ont amenée à me concentrer sur 

l’influence que les infirmiers peuvent avoir sur la QoL des patients, en particulier ceux atteints 

d’une MR. En tant que future infirmière, il m’a semblé essentiel d’approfondir cette thématique, 

car nous serons probablement tous confrontés à une MR au cours de notre carrière. En effet, 3.5 

- 5% de la population est atteinte d’une MR et il n’existe aucun traitement curatif pour la plupart 

d’entre elles, soulignant l’importance des mesures non pharmacologiques (Dawkins et al., 2018 ; 

Nguengang et al., 2020). Pour assurer une prise en charge de qualité et équitable, il est judicieux 

de développer des recommandations car celles-ci permettent d’optimiser les soins (Wu et al., 

2018) en assurant une meilleure accessibilité et une prise en charge de qualité pour tous. 

À travers ce TB, mon objectif est d’identifier quelles interventions non pharmacologiques peuvent 

être proposées par les infirmiers aux personnes atteintes de la MH dans le but d’améliorer leur 

QoL. Pour ce faire, je m’intéresserai à l’expérience vécue par les patients, leur entourage et les 

soignants ainsi qu’aux approches de prise en charge adoptées par les professionnels de santé. 

Cette analyse me permettra de formuler différentes recommandations issues de la littérature 

scientifique. 

Pour structurer ce travail, plusieurs étapes ont été établies. Je commencerai par présenter la 
problématique en mettant en lumière les enjeux liés aux MR, plus particulièrement ceux propres 

à la MH. Ces éléments ont orienté ma réflexion et m'ont permis de formuler une question de 

recherche précise. J’exposerai ensuite la méthodologie utilisée pour sélectionner les six articles 

scientifiques ainsi que le cadre théorique retenu. La partie suivante sera consacrée à la 

présentation des résumés des articles choisis, accompagnés d’une synthèse des résultats 

principaux. La discussion approfondira l’analyse de ces résultats en les mettant en lien avec le 

cadre théorique, tout en proposant des pistes concrètes pour la pratique infirmière. Enfin, ce travail 

se conclura par une réflexion sur les forces, les limites et les apprentissages issus de cette 

recherche. 
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1. Problématique  

La MH est une maladie neurodégénérative héréditaire à transmission autosomique dominante, ce 

qui signifie que si un parent est porteur du gène muté, son enfant aura 50% de chance d’être 

malade lui aussi (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Myers, 2004). Cette maladie a été décrite pour la 

première fois par le médecin généraliste George Huntington en 1872 (Huntington, 1872). Le gène 

impliqué dans sa genèse est le gène HTT, situé sur le chromosome 4 et codant pour la protéine 

Huntingtin (UniProt, 2025). Les chercheurs pensent que cette protéine mutée forme des agrégats 

dans certaines parties du cerveau, menant à une perte neuronale (Becher et al., 1998 ; Vonsattel 

et al., 1985) et dont les manifestations sont dépendantes du nombre de répétitions du codon CAG 

(Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Myers, 2004). La MH se manifeste en moyenne vers l’âge de 45 

ans (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Bates et al., 2015 ; Lee et al., 2012 ; Myers, 2004), bien que 
certains auteurs aient décrit des manifestations aux âges de 3 (Gauto et al., 2024 ; Myers, 2004) 

et 80 ans (Myers, 2004 ; Rojas et al., 2019). 

La prévalence et l’incidence mondiales seraient respectivement d’environ 4.88/100'000 habitants 

et 0.48/100'000 habitants-années (Medina et al., 2022), mais la prévalence varie selon les régions 

du monde avec une prévalence plus importante et en augmentation en Occident (Bates et al., 

2015 ; Kay et al., 2017 ; Rawlins, 2016). Ces chiffres font de la MH une MR selon la définition de 

la Régulation de la Commission Européenne, qui la définit comme ayant une incidence inférieure 

à 1/2000 (Commission Européenne N° 141/2000, 1999). Bien que rares et hétérogènes, les MR 

sont en réalité fréquentes du fait de leur nombre important d’environ 8000 à 10000 (Haendel et 
al., 2020 ; Orphanet, 2025 ; Stoller 2018) et concerneraient 3.5 - 5.9% de la population mondiale 

(Dawkins et al., 2018 ; Nguengang et al., 2020). 

Les signes et symptômes de la MH peuvent se manifester sous diverses formes et peuvent être 

regroupés en trois grands types :  

• Les symptômes moteurs : dystonie, tics et myoclonies, bradykinésie, akinésie, rigidité ou 

altération des réflexes posturaux, dysarthrie ou dysphagie (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; 

Ghosh & Trabizi, 2018). 

• Les symptômes cognitifs : démence (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Ghosh & Trabizi, 2018), 

troubles de l’attention et de la coordination (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Trabizi et al., 
2013). 

• Les symptômes psychiatriques : dépression (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Van Duijn et 

al., 2007), anxiété (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Dale & Van Duijn, 2015), apathie 



 8 

(Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Trabizi et al., 2013), irritabilité, agressivité et comportements 

obsessionnels compulsifs (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Novak & Trabizi, 2010). 

Le décours de la maladie est généralement marqué par une durée de vie moyenne de 15 à 20 

ans après le début des symptômes (Foroud et al., 1999 ; Roos, 2010 ; Solberg et al., 2018 ; 

Tabrizi, 2013), avec un âge moyen de décès autour de 50 - 65 ans (Pekmezovic et al., 2007 ; 

Rinaldi et al., 2012 ; Solberg et al., 2018). Les causes de décès les plus fréquentes sont la 

pneumonie et les infections ainsi que le suicide (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Rinaldi et al., 2012 ; 

Roos, 2010 ; Solberg et al., 2018). 

Bien que les cadres légaux varient selon les pays, de nombreuses problématiques sont 
communes aux MR. Tout d’abord en ce qui concerne la recherche relative à ces maladies, qu’elle 

concerne les recherches fondamentale et appliquée, le développement de tests diagnostiques ou 

de thérapies spécifiques (Bates et al., 2015 ; Boycott et al., 2017 ; Dawkins et al., 2018 ; Ross, 

2014). En effet, il était peu intéressant pour les entreprises pharmaceutiques d’investir dans la 

recherche relative aux MR avant les régulations politico-économiques rendant cette-dernière 

financièrement attrayante pour l’industrie (Dawkins et al., 2018 ; Melnikova, 2012 ; Tambuyzer, 

2010). Ceci a pour conséquence que ces patients ne peuvent souvent bénéficier que de 

traitements symptomatiques ; les médicaments utilisés coûtent plus cher et sont dits off-label ou 

médicaments orphelins, c’est-à-dire qu’il n’y a pas de données concernant leur efficacité dans le 
traitement de ces maladies mais qu’ils ont été validés pour d’autres maladies (Dawkins et al., 

2018 ; Simoens, 2011 ; Tambuyzer, 2010). Puisqu’il n’existe aujourd’hui que peu de données 

concernant la majorité des MR et qu’elles sont peu connues des professionnels de la santé, les 

erreurs et les délais diagnostiques sont souvent importants ainsi que les conséquences 

financières et psychologiques qui résultent du tourisme médical, d’où l’importance d’une prise en 

soins holistique et pluridisciplinaire (Buckle et al., 2024 ; Dawkins et al., 2018 ; Somanadhan et 

al., 2023 ; Tambuyzer, 2010 ; Walker et al., 2017). 

En parallèle, le développement du premier test génétique présymptomatique en 1988 a 

représenté une avancée majeure dans la prise en charge de la MH, bien qu’à l’époque il reposait 

sur une approche probabiliste, ne permettant pas un diagnostic de certitude (Meissen et al., 1988). 
En 1990, face aux enjeux éthiques liés à ces tests, des experts se sont réunis pour établir des 

recommandations générales concernant l'accompagnement des patients souhaitant réaliser un 

test présymptomatique en raison de l’impact psychosocial considérable que ce-dernier peut avoir 

sur le patient et sa famille (Meiser & Dunn, 2000 ; Went, 1990). Par exemple, le risque suicidaire 

comparé à la population générale est significativement plus élevé pour les personnes atteintes de 

la MH ; ceci s’explique surtout par l’impact de la maladie sur la personne et son entourage (Atkins 
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et Padgett, 2024 ; Buckle et al, 2024 ; Solberg et al., 2018 ; van Duijn et al., 2021). En effet, les 

partenaires sont également touchés de façon significative par les répercussions psychologiques 

liées au processus décisionnel et au résultat du test, suggérant qu’il faille les intégrer de façon 

active dans la prise en charge des comorbidités psychologiques (Atkins & Padgett, 2024 ; 

Aubeeluck et al., 2012 ; Buckle et al., 2024 ; Hayes, 1992 ; Williams et al., 2012 ; Yu et al., 2019). 

Actuellement, il n’existe malheureusement aucun traitement curatif approuvé pour la MH, comme 

c’est le cas pour bon nombre d’autres MR (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; Bates et al., 2015 ; Kim 

et al., 2021). Cependant, des traitements à visée symptomatique comme les neuroleptiques 

atypiques sont utilisés pour pallier la chorée, l’agitation ou l’anxiété. D’autres molécules comme 
la tetrabénazine peuvent être utilisées contre les troubles moteurs (Ajitkumar & De Jesus, 2023 ; 

Ghosh & Tabrizi, 2018 ; Kim et al., 2021). 

La prise en soin de la MH et des MR en général requiert une approche multidisciplinaire basée 

sur des traitements pharmacologiques et non pharmacologiques selon le modèle bio-psycho-

social et implique divers professionnels de santé ainsi que le patient et ses proches (Atkins & 

Padgett, 2024 ; Bates et al., 2015 ; Mestre & Shannon, 2017 ; Somanadhan et al., 2023). Parmi 

les acteurs, des neurologues, psychiatres, physiothérapeutes, ergothérapeutes, logopédistes, 

diététiciens et infirmiers.  

Selon Pepin et al. (2010), « la discipline infirmière s’intéresse au soin, dans ses diverses 
expressions, auprès des personnes, des familles, des communautés et des populations qui, en 

interaction continue avec leur environnement, vivent des expériences de santé » (p.205). Cette 

définition s’inscrit dans le méta-paradigme infirmier décrit par Fawcett (1984), comprenant quatre 

concepts : la personne, l’environnement, la santé et les soins. Ces concepts permettent de 

structurer la discipline infirmière, de guider la pratique et d’établir un cadre commun pour la 

réflexion, la recherche et l’éducation (Vonarx, 2016). 

Fawcett (2000) explique le concept de la personne : « [il] fait référence aux individus, familles, 

communautés et autres groupes qui participent aux soins infirmiers. » (p.5) De plus, elle décrit le 

concept des soins comme : 

« les actions entreprises par les infirmières au nom de la personne ou en collaboration 
avec elle, ainsi qu’aux objectifs ou aux résultats des actes infirmiers. Les actions 

infirmières sont généralement considérées comme un processus systématique 

d'évaluation, d'étiquetage, de planification, d'intervention et d'évaluation ». (p.5) 

Au regard de ces deux concepts, l’infirmier joue donc un rôle clé dans l'accompagnement des 

patients atteints de la MH en répondant aux besoins multidimensionnels de la personne et de ses 

proches. De façon plus générale, les infirmiers jouent un rôle fondamental dans 
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l’accompagnement de tous les patients, quel que soit le contexte (Organisation mondiale de la 

santé [OMS], 2021). En intégrant des soins techniques, relationnels, éducatifs et préventifs, 

l'infirmier peut offrir un soutien personnalisé et holistique, essentiel face à la complexité de cette 

maladie. Cette approche permet non seulement d'améliorer la QoL des patients, mais aussi de 

soulager les proches, souvent épuisés par leur rôle d'aidant (Atkins & Padgett, 2024 ; Buckle et 

al., 2024 ; Mestre & Shannon, 2017). De plus, les infirmiers occupent une place centrale au sein 

de l’équipe multidisciplinaire en assurant la coordination des soins, en facilitant la communication 

entre les différents professionnels de santé et en veillant à la continuité et à l’adaptation des prises 

en charge selon l’évolution de la maladie (Gagnier & Roy, 2013). 
Les infirmiers ont plusieurs rôles à jouer et à différents niveaux dans les MR neurodégénératives. 

Premièrement, ils doivent prendre en charge des patients complexes et détenir des 

connaissances étendues et hautement spécifiques, par exemple pour aborder les inquiétudes 

liées aux tests génétiques, la peur de la discrimination, l’impact émotionnel sur les enfants à risque 

ou encore la progression de la maladie. Deuxièmement, ils doivent posséder une compréhension 

des enjeux éthiques et psychosociaux pour offrir un soutien et des soins adaptés à ces patients 

et leur entourage, dont les besoins sont uniques (Perkins, 2017). Après la pose du diagnostic, les 

infirmiers spécialisés jouent également un rôle majeur dans la prévention tertiaire. Ils permettent 

par exemple de réduire de façon significative le nombre d’hospitalisations en plus d’améliorer la 
qualité du séjour stationnaire (Bourke et al., 2012). 

En résumé, le personnel infirmier spécialisé dans la MH doit faire preuve de connaissances 

hautement spécialisées, tant au niveau technique qu’aux niveaux communicationnel, humain et 

social afin de pouvoir activement intégrer les proches dans la prise en charge (Atkins & Padgett, 

2024). Cependant, l’acquisition de savoirs spécialisés ainsi que les carences d’experts et de 

guidelines dans la prise en charge des MR constituent un défi majeur pour les professionnels de 

santé (Stoller, 2018) ; une situation qui n’épargne pas la MH (Mestre & Shannon, 2017). En effet, 

il n’y a pas suffisamment de littérature pour élaborer des lignes directrices adaptées aux différents 

professionnels de santé impliqués dans la prise en charge des patients atteints de la MH (Mestre 

& Shannon, 2017). Pourtant, des études ont démontré que l’élaboration de guidelines permettait 
d'accroître la qualité des soins de façon significative (Pham et al., 2008 ; Suying Li et al., 2008), 

d’où la citation de Perkins : « il est nécessaire de mener davantage de recherches sur les bienfaits 

et le rôle de l'infirmier spécialisé dans la maladie de Huntington. » (2017, p. 34). Afin de pouvoir 

établir des recommandations internationales pour répondre au mieux aux besoins des patients. 

En résumé, les MR et la MH ont un impact considérable sur le bien-être bio-psycho-social mais 

également financier du patient et de son entourage. Ces divers impacts sur la QoL émanent par 
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exemple du délai diagnostique, du questionnement relatif au test présymptomatique, des aspects 

financiers ainsi que des handicaps physiques et cognitifs progressifs et incurables causés par la 

neurodégénérescence, justifiant le besoin de l’approche interdisciplinaire.  

Ces éléments soulèvent donc une question cruciale : quelles interventions les infirmiers peuvent-

ils offrir aux patients atteints de MH et leur entourage pour maintenir leur QoL dans un contexte 

où la littérature scientifique et les recommandations des sociétés expertes font défaut ? 

 

2. Cadre théorique  

Dans le cadre de ce travail, c’est la théorie du déficit de l’autosoin (self-care deficit nursing theory 

ou Orem Model of Nursing) de Dorothy Orem (1914 - 2007), une pionnière américaine des 

théories infirmières, qui a été sélectionnée. Elle est composée de 3 sous-théories étroitement 
reliées : la théorie de l’autosoin, la théorie du déficit en autosoin et la théorie des systèmes de 

soins infirmiers (Orem, 1987). 
Dans la théorie de l’autosoin, trois types d’exigences en matière d’autosoin sont décrites (Orem 

1995 ; Orem, 2001 ; Taylor, 2011) : les exigences universelles (besoins primaires), les exigences 

développementales (maintien des conditions permettant une bonne QoL et prévention/traitement 

des complications liées à l’état de santé) et les exigences en cas d'écart de santé (consulter, 

accepter sa maladie et apprendre à vivre avec, ou prendre ses traitements). 

Dans la théorie du déficit en autosoin, des interventions infirmières deviennent nécessaires 

lorsqu’une personne est incapable ou limitée dans la capacité de prendre soin d’elle-même de 
manière efficace et continue (Orem, 1987). Orem a identifié 5 méthodes d'aide pour pallier cela : 

agir pour les autres, guider, soutenir, enseigner et fournir un environnement favorisant la 

restauration de l’autosoin (Orem, 1987). 

La théorie des systèmes de soins infirmiers décrit ensuite trois différents modèles qui permettent 

de différencier le type d’interactions entre le soignant et le soigné (Orem, 1987) : le modèle 

compensatoire (total care), le modèle compensatoire partiel (shared care) et le modèle éducatif 

et développemental (l’infirmière joue un rôle de conseillère en promouvant la santé dans plusieurs 

contextes tels que la maison, le lieu de travail ou la communauté). 

De plus, on trouve au sein de ce modèle théorique trois concepts fondamentaux (Orem, 2001) : 
l’autosoin, défini comme « la pratique d'activités que les individus entreprennent et réalisent pour 

leur propre compte afin de préserver leur vie, leur santé et leur bien-être » (Orem, 1971), 

l’agencement de l’autosoin (self-care agency ou la capacité à mettre en œuvre l’autosoin) et les 
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facteurs conditionnant de base (âge, niveau d’éducation, expérience de vie, bagage socioculturel, 

état de santé). 

Les implications de cette théorie pour la pratique infirmière sont les suivantes : elle encourage les 

infirmiers à évaluer les capacités d'autosoin des patients et à intervenir lorsque ces capacités sont 

insuffisantes et souligne l'importance de maintenir l'autonomie des patients en leur fournissant 

des soins adaptés. De plus, elle renforce l'idée que les soins infirmiers doivent être individualisés 

et centrés sur les besoins spécifiques de chaque patient en considérant les facteurs qui les 

entourent. 

3. But et question de recherche  
L’objectif de ce TB est d’explorer les interventions infirmières dans l’accompagnement des 

patients atteints de la MH et de leur entourage, afin de préserver leur QoL.  
Afin d’orienter cette recherche, la question suivante a été formulée selon la méthode PICo :  

P Population :                             Infirmiers 

I Phénomène d’intérêt :              Interventions visant à maintenir la QoL  

Co Contexte :                             Maladie de Huntington 

Ainsi, la question de recherche retenue est : « quelles interventions les infirmiers peuvent-ils offrir 

aux patients atteints de la maladie de Huntington et à leur entourage pour maintenir leur qualité 

de vie ? » 

La population cible correspond aux professionnels de la santé et plus précisément aux infirmiers. 

Le phénomène d’intérêt cherche à explorer les interventions non pharmacologiques permettant 
de maintenir la QoL des patients atteints de la MH ainsi que celle de leur entourage. Enfin, le 

contexte est la MH, car c’est dans ce cadre spécifique que le phénomène d’intérêt va être étudié. 

4. Méthode  
Les articles scientifiques retenus pour cette revue de littérature ont été sélectionnés à partir de 

deux bases de données multidisciplinaires en sciences de la santé : PubMed et Cumulative Index 

to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL). PubMed est principalement axé sur la médecine 

et les sciences biomédicales, tandis que CINAHL est plus spécifique aux soins infirmiers et aux 

sciences paramédicales (Fortin & Gagnon, 2022). L’utilisation de ces deux bases permet d’obtenir 
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une vision complémentaire en intégrant à la fois des approches biomédicales et de la recherche 

centrée sur la pratique infirmière. 

Premièrement, les principaux concepts de la question de recherche ont été identifiés grâce à l’outil 

PICo (JBI Revue systématique). Pour chacun d’eux, différents mots-clés et 

synonymes susceptibles d’être pertinents pour la recherche ont été sélectionnés. Ensuite, l’outil 

HeTOP a été utilisé comme dictionnaire terminologique afin de traduire les termes du français 

vers l’anglais. 

Concernant PubMed, les termes en anglais fournis par HeTOP correspondent aux descripteurs 

du thésaurus de PubMed (MeSH) et peuvent donc être utilisés directement pour élaborer les 
équations de recherche. Voici un exemple des MeSH utilisés pour l’équation de recherche de 

PubMed : Population : “health personnel” [MeSH Terms], Phénomène d’Intérêt : “quality of life” 

[MeSH Terms], Contexte : “huntington disease” [MeSH Terms]. 

En revanche, pour CINAHL, il est nécessaire de vérifier ces termes dans le thésaurus de 

CINAHL afin d’identifier les descripteurs spécifiques à cette base de données (cf. Annexe 2). 

Pour élaborer les équations de recherche, les opérateurs booléens « AND » et « OR » ont été 

utilisés. L’opérateur « AND » a permis de lier les différents concepts entre eux afin de cibler des 

résultats pertinents, tandis que l’opérateur « OR » a été employé pour regrouper les termes 

équivalents d’un même concept et ainsi élargir la recherche (Fortin & Gagnon, 2022). 
Afin de sélectionner les écrits les plus pertinents pour ce travail, des critères d’inclusion et 

d’exclusion ont été définis. Les critères d’inclusion comprennent :  

• Interventions non pharmacologiques de professionnels de la santé 

• Patients atteints de la MH ou autres maladies neurologiques neurodégénératives 

• Articles en français ou en anglais 

• Date de publication dans les 10 dernières années (2015-2025)  

• Articles primaires 

 

Les critères d’exclusion comprennent :  

• Traitements pharmacologiques 

• Interventions de généticiens, pharmaciens et étudiants 

• Études secondaires  
 

En plus des articles sélectionnés via les équations de recherche dans PubMed et CINAHL, deux 

articles supplémentaires ont été identifiés directement dans PubMed sans qu’ils ne soient apparus 
initialement dans les résultats de recherche. Ces articles ont été repérés lors de la consultation 
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des références bibliographiques d’autres articles. Grâce à ce processus, douze articles qualitatifs 

éligibles pour l’analyse dans cette revue de littérature ont été obtenus. La majorité des articles 

sélectionnés étant en anglais, l’outil de traduction « DeepL » a été utilisé afin de faciliter leur 

lecture. 

Ci-après le diagramme de flux explicitant le processus de sélection des articles (voir 

Supplementary Figure 1). 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 



 15 

 
 
 
 
 

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
Supplementary Figure 1. Study flow diagram using the Preferred Reporting Items for Systematic 
reviews and Meta-Analyses (PRISMA) template 
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5. Résultats  

5.1 Résumés des articles  

Article 1 

Engels, J., & van Duijn, E. (2022). Nursing Approaches and Perceived Quality of Life in Advanced  

Stage Huntington's Disease Patients. Journal of Huntington's disease, 11(3), 313–320.  

 

Contexte et but : cette étude qualitative exploratoire et descriptive a été réalisée aux Pays-Bas en 

2022 sur une période de 7 mois. Le but était d’explorer et de décrire la QoL perçue des patients 

atteints de la MH à un stade avancé selon trois points de vue : les patients, la famille et le 

personnel infirmier. 

Méthode : l’étude a porté sur trois groupes de participants : 36 patients atteints de MH (âgés de 

30 à 84 ans), 11 membres de la famille (parents, enfants, conjoints) et 30 infirmiers (expérience 
variant de 6 mois à 30 ans). La collecte de données s’est déroulée au sein de trois unités 

spécialisées de patients atteints de MH avancée et le consentement des participants a été obtenu. 

Trois méthodes qualitatives ont été utilisées : des entretiens non structurés avec les patients, des 

entretiens semi-structurés avec les familles et les infirmiers et des observations qualitatives 

systématiques des interactions quotidiennes. La durée des entretiens variait entre 5 et 180 

minutes et ils ont été réalisés par le même chercheur formé en sciences sociales et en soins 

infirmiers. Pour l’analyse des données, un premier codage s'est appuyé sur les concepts issus de 

la littérature. Un deuxième codage inductif a permis d'identifier de nouveaux thèmes émergeant 

des données et une troisième analyse a regroupé ces codes en thèmes clés. 

Résultats : cinq thèmes clés ont été identifiés :  
1. Identité : les patients insistent sur l’importance d’être reconnus comme des individus et 

de la préservation de leur identité, menacée par la perte d’autonomie progressive. Le 

soignant doit trouver un équilibre entre le respect de l’autonomie et la nécessité de garantir 

la sécurité du patient. L’acceptation et une attitude non jugeante sont essentielles pour 

que les patients se sentent en confiance et soutenus. 

2. Relations : les patients soulignent qu’une approche personnalisée et une relation de 

confiance avec les infirmiers améliorent leur QoL. 

3. Coping face à la maladie : les patients et leur famille utilisent des mécanismes de coping 

variés, comme se concentrer sur les activités qu'ils sont encore capables de réaliser. Les 
infirmiers jouent un rôle clé en les encourageant et en soutenant cette démarche. 
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4. Vie quotidienne : des activités personnalisées (loisirs, pratiques religieuses) améliorent 

la QoL perçue. 

5. Qualifications des infirmiers : les participants soulignent que l’attitude positive, la 

motivation et les compétences des infirmiers (patience, flexibilité, compréhension) 

influencent directement leur QoL. Des connaissances spécialisées et une formation 

continue sont essentielles pour faire face à la complexité et à l’évolution de la maladie. 

Éthique : l’étude n'a pas été soumise à une commission d'éthique. Les auteurs indiquent que 

selon les directives de leur institution, un examen éthique n'était pas requis pour cette étude 

observationnelle visant à décrire les soins quotidiens sans intervention. 
 

Article 2  

van Walsem, M. R., Howe, E. I., Andelic, N., & Frich, J. C. (2024). Primary health care  

professionals' experiences with caring for patients with advanced Huntington's disease: a 

qualitative study. BMC primary care, 25(1), 155.  

 

Contexte et but : cette étude qualitative a été réalisée en Norvège en 2024. Le but de cette étude 
était de recueillir les expériences des professionnels de santé en soins primaires face aux défis 

liés à la prise en charge des patients MH à un stade avancé. 

Méthode : l’échantillon était constitué de 22 participants ayant au minimum une année 

d’expérience avec les patients MH issus de trois professions : 8 infirmiers, 11 auxiliaires de santé 

et 3 éducateurs sociaux, travaillant dans un contexte de soins à domicile, maison de retraite ou 

institution spécialisée.  Les données ont été collectées via quatre entretiens de groupe (90 - 120 

minutes) à l’aide d’un guide d'entretien semi-structuré contenant des questions ouvertes et utilisé 

de manière flexible. Tous les entretiens ont été menés par un modérateur et une secrétaire 

assistante, puis retranscrits, et les données ont été analysées selon la méthode de condensation 
systématique de texte. Les auteurs décrivent un processus à quatre étapes : lecture globale pour 

obtenir une impression d’ensemble, identification des unités de sens, condensation des contenus 

par groupes de codes et synthèse pour générer des descriptions générales et des concepts.  

Résultats : cinq grands thèmes ressortent concernant la multiplicité de défis que les 

professionnels peuvent rencontrer : 

1. Défis comportementaux : difficultés de communication, agressivité, agressions verbales 

ou physiques mettent en péril la sécurité du personnel et la dignité du patient et peuvent 

entraîner un épuisement chez les professionnels. 
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2. Relations avec l’entourage : elles sont souvent marquées par des tensions, de 

l'épuisement et nécessitent une communication claire ainsi qu’un accompagnement et une 

éducation adaptés des proches. 

3. Compétences individuelles des professionnels : la patience, l'engagement personnel, 

les connaissances spécifiques à la MH et la capacité d’adaptation sont essentiels pour 

une prise en charge de qualité. 

4. Équipes de soins performantes : une équipe soudée favorisant une communication 

efficace, le respect mutuel et un environnement bienveillant sont indispensables pour faire 

face aux défis complexes liés à la MH. 
5. Contexte organisationnel : le manque de formation spécifique, l’instabilité des équipes 

et la faible coordination entre les services représentent des obstacles à la continuité des 

soins. Les auteurs insistent sur l’importance d’un soutien organisationnel fort, d’un 

leadership présent et d’équipes stables et soudées. 

Éthique : l'étude a été approuvée par le comité régional d'éthique de la recherche médicale et 

sanitaire en Norvège et a été menée conformément à la Déclaration d’Helsinki. 

Article 3  

Grimstvedt, T. N., Miller, J. U., van Walsem, M. R., & Feragen, K. J. B. (2021). Speech and  

language difficulties in Huntington's disease: A qualitative study of patients' and 

professional caregivers' experiences. International journal of language & communication 

disorders, 56(2), 330–345.  

 

Contexte et but : cette étude qualitative interprétative a été réalisée en Norvège, en 2021. Le but 

était d’explorer comment les personnes atteintes de la MH et les professionnels qui les 

accompagnent vivent les difficultés de communication liées à la maladie, perçoivent l’intervention 

des orthophonistes et utilisent la communication alternative et améliorée (CAA).  
Méthode : l’étude a porté sur deux groupes de participants :  7 patients atteints de la MH à un 

stade précoce ou modéré résidant dans des institutions spécialisées et 7 professionnels issus de 

disciplines variées (médecins, infirmiers, orthophonistes) travaillant dans ces mêmes 

établissements. La collecte des données a été réalisée au moyen d’entretiens individuels menés 

entre novembre 2018 et janvier 2019. Deux guides d’entretien semi-structurés ont été élaborés 

(l’un destiné aux patients, l’autre aux soignants) comprenant chacun seize questions. L’analyse 

des données s’est appuyée sur la méthode d’analyse de contenu conventionnelle, suivant 
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plusieurs étapes : lecture répétée des transcriptions, codage manuel des concepts significatifs, 

puis regroupement de ces codes en catégories et sous-catégories. 

Résultats : les résultats de l’étude sont présentés en trois grands thèmes :  

1. Communication : les patients atteints de la MH sont conscients de leurs difficultés 

croissantes à communiquer dès les stades précoces. Ils rencontrent des obstacles à 

comprendre autrui et à se faire comprendre, ce qui peut générer de la frustration. Les 

soignants confirment ces difficultés et soulignent les enjeux éthiques qui y sont liés, tel 

que le fait de prendre des décisions à la place des patients en raison d’un manque de 

compréhension. Les deux groupes identifient des facteurs aggravants externes, comme le 
bruit ou les distractions. Ils partagent également plusieurs stratégies facilitant la 

communication : utilisation du langage corporel, discours clair et concis, réduction des 

bruits ambiants, mise en place de routines, patience, empathie, absence de jugement et 

connaissances liées à la MH. 
2. Expériences avec l’orthophonie : la majorité des patients a bénéficié d’un suivi en 

orthophonie, qu’ils jugent utile. Les professionnels mettent en avant l’importance d’une 

approche interdisciplinaire et un partage réciproque des connaissances entre soignants et 

orthophonistes. 
3. Expériences et réflexions autour des CAA : la plupart des patients disposent de peu 

d’informations sur les outils de CAA et très peu en font usage. Les soignants eux-mêmes 

ont peu d’expérience et une connaissance limitée de ces dispositifs. Ils soulignent 

cependant l’importance de leur introduction précoce, lorsque les patients peuvent encore 

exprimer leurs souhaits de façon claire et possèdent des capacités cognitives suffisantes. 

Éthique : le projet a été soumis à la Commission régionale d’éthique en recherche médicale de 

Norvège, qui a conclu que l’approbation formelle n’était pas nécessaire pour cette étude. Le projet 

a donc été recommandé et suivi par le délégué à la protection des données de l’hôpital 

universitaire d’Oslo. 

Article 4  

Bužgová, R., & Kozáková, R. (2019). Informing patients with progressive neurological disease of  

their health status, and their adaptation to the disease. BMC neurology, 19(1), 250.  

 

Contexte et but : cette étude qualitative interprétative a été menée en 2019 en République 

tchèque. Le but de cette recherche était de comprendre comment les informations (la quantité, le 
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contenu et la manière) données aux patients atteints de maladies neurologiques progressives 

(MNP) concernant leur état de santé influençaient leur adaptation à la maladie et leur QoL.  

Méthode : l’étude a porté sur trois groupes de participants : un groupe de 11 patients atteints d’une 

MNP (sclérose en plaques, MH ou maladie de Parkinson) diagnostiquée depuis au moins un an, 

un groupe de 6 membres de la famille jouant un rôle de proche aidant et un groupe de 36 

professionnels de la santé issus de diverses professions (médecins, infirmiers, psychologues...) 

ayant au minimum une année d’expérience avec des patients atteints de MNP. Les chercheurs 

ont utilisé deux méthodes pour la collecte des données : des entretiens individuels semi-structurés 

menés à l’aide d’un guide d’entretien et des groupes de discussion animés par l’un des 
chercheurs. Le processus d’analyse des données a suivi trois étapes : le codage ouvert, le codage 

axial et le codage sélectif.  

Résultats : les résultats ont montré que l’adaptation des patients atteints de MNP dépend de la 

manière dont les informations sur leur état de santé leur sont transmises. Lorsque celles-ci sont 

claires, complètes et transmises avec empathie, les patients parviennent à mieux s’adapter à la 

maladie, ce qui améliore significativement leur QoL. Les chercheurs ont identifié dix catégories 

clés décrivant ce processus d’adaptation :  

1. L’annonce du diagnostic : un moment crucial, parfois mal géré et entraînant incertitude, 

stress ou confusion. 
2. Le manque d’information : un problème fréquent, générant de l’anxiété et poussant les 

patients à chercher eux-mêmes des réponses, par exemple sur Internet. 

3. Informations suffisantes : lorsque fournies correctement, elles permettent aux patients 

de comprendre leur état, d’avoir un sentiment de contrôle et de planifier l’avenir. 

4. Le déni : certains patients refusent la réalité de la maladie, évitant de se projeter ou de 

consulter des groupes de soutien. 

5. Stratégies d’adaptation : distraction, soutien social, optimisme ou spiritualité aident à 

faire face. 

6. Recherche de thérapies alternatives : souvent infructueuses mais reflétant un désir de 

contrôle. 
7. Désespoir : lié à la progression inéluctable de la maladie et à la perte d’autonomie. 

8. Acceptation de la maladie : associée à une meilleure QoL malgré les limitations. 

9. Non-acceptation de la maladie : se traduit par des attentes irréalistes ou un refus de 

planifier l’avenir. 

10. Qualité de vie : directement influencée par l’acceptation et les stratégies d’adaptation. 



 21 

Éthique : le projet de recherche a été approuvé par le comité d’éthique de l’Hôpital Universitaire 

d’Ostrava conformément aux principes de la déclaration d’Helsinki.  

 

Article 5  
LaDonna, K. A., Watling, C. J., Ray, S. L., Piechowicz, C., & Venance, S. L. (2016). Myotonic  

Dystrophy and Huntington's Disease Care: "We Like to Think We're Making a 

Difference". The Canadian journal of neurological sciences. Le journal canadien des 

sciences neurologiques, 43(5), 678–686 

 

Contexte et but : cette étude qualitative a été réalisée en 2016 dans une clinique universitaire au 

Canada. Le but de cette recherche était de comprendre comment les professionnels de la santé 

perçoivent leur rôle et adaptent leur approche pour fournir une prise en soins centrée sur les 

patients atteints de dystrophie myotonique de type 1 (DM1) ou de MH tout au long de l’évolution 

de la maladie.  

Méthode : cette étude a porté sur 11 professionnels de la santé (neurologues, psychiatres, 

infirmiers, travailleurs sociaux) provenant d’un centre universitaire en Ontario et impliqués dans 
les soins aux patients atteints de DM1 ou de la MH. La collecte des données et le processus 

d’analyse ont suivi la théorie constructiviste ancrée, une approche qualitative explorant les 

expériences subjectives des participants. Les données ont été collectées grâce à des entretiens 

individuels semi-structurés enregistrés puis transcrits mot à mot. Le logiciel NVivo a été utilisé 

pour structurer les données. Le processus d’analyse des données a suivi un processus itératif 

comprenant trois étapes : le codage initial, le codage focalisé et le codage théorique.  

Résultats : l’étude a fait ressortir trois catégories principales : 

1. Une approche évolutive des soins : les professionnels de la santé adaptent leur pratique 

au stade de la maladie et à l’implication des proches aidants. Le suivi est adapté en 
fonction des besoins cliniques et psychosociaux des patients.  

2. Des rôles fluides : le principal objectif des soignants est d’apporter de l’espoir à travers 

différents rôles : fournir une éducation aux patients et à leur famille, prévenir et gérer les 

crises, être un défenseur du patient et offrir un soutien. 

3. La volonté de faire une différence : les participants décrivent un équilibre fragile entre 

frustration (limite des traitements, manque de temps, difficultés de communication avec 

les patients) et récompense (relations à long terme avec les patients et leur famille, 

sentiment de contribuer à leur QoL malgré la progression de la maladie).  



 22 

Éthique : le comité d’éthique de l’université Western a approuvé l’étude. Les participants ont reçu 

des pseudonymes pour assurer leur anonymat.  

 

Article 6  

Hubers, A. A., Hamming, A., Giltay, E. J., von Faber, M., Roos, R. A., van der Mast, R. C., & van  

Duijn, E. (2016). Suicidality in Huntington's Disease: A Qualitative Study on Coping Styles 

and Support Strategies. Journal of Huntington's disease, 5(2), 185–198.  

 

Contexte et but : cette étude qualitative exploratoire et descriptive a été menée au Pays-Bas en 

2016. Le but était d’identifier et de comprendre les stratégies de coping utilisées par les patients 

atteints de MH pour gérer la suicidalité ainsi que le rôle des soutiens familial et professionnel dans 

ce processus. 

Méthode : l’étude porte sur deux groupes de participants : un groupe de 11 patients atteints de 

MH ayant eu des idées suicidaires ou ayant effectué un tentamen et un deuxième groupe 

constitué de 3 partenaires de participants du premier groupe. Les données ont été collectées via 

des entretiens de groupe de 4 participants (durée de 90 – 120 minutes) et des entretiens 
individuels (durée de 15 - 60 minutes), tous menés par un psychiatre ayant été formé au rôle de 

modérateur. Un guide d'entretien structuré a été utilisé comme aide-mémoire par le modérateur. 

Les données ont été analysées selon une approche de théorie ancrée en suivant les étapes 

de fragmentation, de codage ouvert, de codage axial et de structuration des données. Deux 

chercheurs ont indépendamment codé les données puis comparé et discuté les résultats pour 

atteindre un consensus.  

Résultats : les résultats ont été répartis en quatre catégories principales :  

1. Parler de la suicidalité : les participants expriment un fort besoin de parler de leurs idées 

suicidaires, d’être écoutés sans jugement et d’être pris au sérieux. Une relation de confiance 
avec les professionnels est essentielle. Ils rapportent que ces échanges entraînent un 

soulagement, une diminution des pensées suicidaires et une amélioration de l’estime de soi. 

Ils estiment que les professionnels doivent aborder la question du suicide, offrir un espace de 

parole, orienter vers un psychologue si besoin et posséder des connaissances sur la MH.  

2. Autogestion : les participants ont évoqué plusieurs stratégies d’auto-gestion (exercice, 

relaxation). Il est conseillé de développer et d’intégrer ces stratégies d’auto-gestion lorsque 

les fonctions cognitives sont encore suffisantes.  
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3. Utilisation de la médication : les antidépresseurs sont souvent perçus comme bénéfiques, 

bien que certains patients les refusent par crainte d’effets secondaires, de confusion avec les 

symptômes de la MH ou par volonté de s’en sortir seuls. 

4. Discuter des souhaits de fin de vie : la possibilité d’un recours au suicide assisté apporte 

un apaisement à plusieurs participants, qui trouvent du réconfort dans l’assurance que leurs 

souhaits de fin de vie seront respectés. Cela leur permet de conserver un sentiment de 

contrôle face à la maladie. 

Éthique : l’étude a été approuvée par le comité d’éthique médicale du Centre Universitaire de 

Leiden. 

5. Synthèse des résultats 
Les six études sont toutes de type qualitatif et ont utilisé des entretiens structurés, semi-structurés 

ou libres avec des soignants uniquement (van Walsem et al., 2024 ; LaDonna et al., 2016), avec 

des soignants et des patients (Grimstvedt et al., 2021), avec des soignants, des patients et des 

membres de la famille (Engels et al., 2022 ; Bužgová & Kozáková, 2019) ou avec des patients et 

des membres de la famille (Hubers et al., 2016). Une analyse de ces études a permis de faire 

ressortir quatre thèmes principaux, sélectionnés en raison de leur redondance et de la fréquence 

de leur mention : la communication, les stratégies de coping, les qualifications spécifiques et la 

personnalisation de la prise en charge. 

 
L’importance de la communication pour le bien-être du patient 
La communication intervient dans plusieurs contextes et sous plusieurs formes, soulignant son 

importance. C’est un thème qui est souvent mentionné par les soignants mais surtout par les 

patients.  

Dans deux recherches regroupant patients et professionnels de santé (Engels et al., 2022 ; 

Grimstvedt et al., 2021), la communication est identifiée comme un outil essentiel pour maintenir 

l’autonomie des patients sans compromettre leur sécurité. Grimstvedt et al. (2021) soulignent 

aussi les difficultés rencontrées par les patients pour se faire comprendre en raison de la 

dysarthrie et des troubles cognitifs, générant une frustration partagée entre patients et soignants. 

L’importance du langage non verbal et d’un environnement propice à l’échange (réduction des 

bruits et distractions) y est également mise en évidence. 

D'autres études abordent la communication dans des contextes plus spécifiques. Par exemple, 

van Walsem et al. (2024) insistent sur la fonction de la communication dans la coordination 
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interprofessionnelle et au sein de l’équipe infirmière (permettant d’assurer la sécurité et la 

continuité des soins) ainsi que dans la relation avec les proches. Bužgová & Kozáková (2019) et 

Hubers et al. (2016) insistent sur l’importance de la communication lors de l’annonce du diagnostic 

et de l’éducation du patient, dans la prévention des complications comme le suicide ainsi que lors 

de la discussion des souhaits de fin de vie. 

 

La nécessité des connaissances et compétences professionnelles dans l’approche 
holistique 
Un autre thème d’importance majeure souvent cité par les patients et ayant un impact sur leur 
QoL est la nécessité pour les professionnels de la santé d’acquérir ou de mettre en œuvre des 

compétences spécifiques à la MH.  

Plusieurs recherches (Engels et al., 2022 ; van Walsem et al., 2024) mettent en avant l’importance 

des compétences relationnelles telles que la patience, la flexibilité ou encore l’adoption de 

stratégies pour limiter la frustration ou l’épuisement psychologique, tant chez les patients que chez 

les soignants. D’autres études (Hubers et al., 2016 ; Grimstvedt et al., 2021) soulignent 

l’importance de l’évaluation régulière des besoins des patients et de l’approche pluridisciplinaire, 

notamment pour le dépistage de la souffrance psychique ou l’orientation vers des spécialistes 

comme les orthophonistes ou les psychiatres. L’étude de Bužgová & Kozáková (2019) attire quant 
à elle l’attention sur le rôle crucial de l’information transmise au moment du diagnostic, ainsi que 

sur la qualité des échanges concernant les ressources disponibles. Enfin, LaDonna et al. (2016) 

identifient les qualifications spécifiques nécessaires pour endosser les divers rôles infirmiers 

auprès de cette population, que ce soit comme informateur, soutien, accompagnant ou confident. 

 

Les soins personnalisés et centrés sur le patient 
Pour offrir une prise en charge de qualité, il est essentiel, en raison de la grande hétérogénéité 

des patients, d’apprendre à connaître chacun d’eux : leur caractère, leurs besoins spécifiques, 

leurs préférences et bien d’autres choses. Ces connaissances permettent d’une part de renforcer 

la relation soignant-soigné, de maintenir l’autonomie du patient mais également d’anticiper ses 
limites et ainsi contribuer à une culture de sécurité (Grimstvedt et al., 2021). Engels et al. (2022) 

soulignent l’importance pour les patients de bénéficier d’un accompagnement spécifique (par 

exemple à travers des activités personnalisées) afin d’être reconnus comme des individus à part 

entière et de préserver leur identité, leur évitant ainsi d’être perçus au travers de leur maladie. 

Deux autres études (Grimstvedt et al., 2021 ; LaDonna et al., 2016) mettent en avant le besoin 

d’une réévaluation continue des besoins des patients en raison de leurs différences intrinsèques 
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mais également des différents stades de cette maladie progressive et dégénérative. Par exemple, 

la prise en compte du degré d’implication des proches ou l’évaluation multidisciplinaire de leurs 

besoins spécifiques contribuent à une prise en charge plus holistique (LaDonna et al., 2016). Des 

soins centrés sur la personne et ses besoins instaurent une relation de confiance et ont un impact 

positif et direct sur la QoL des patients (Engels et al., 2022 ; Hubers et al., 2016). 

 
Les stratégies de coping dans le soutien et accompagnement du patient  
Les stratégies de coping sont nombreuses et variées mais primordiales pour les patients lorsqu’ils 

doivent faire face à des défis. Engels et al. (2022) font mention de l’importance de l’autonomie et 
indirectement de l’optimisme comme stratégies de coping, signifiant que le patient devrait réaliser 

un maximum de tâches de façon indépendante tant qu’il en est encore capable. D’autres études 

(Bužgová & Kozáková, 2019 ; Hubers et al., 2016) décrivent d’autres mécanismes de coping 

comme le soutien émotionnel et social d’une personne de confiance, la spiritualité, la recherche 

de thérapies alternatives ou des stratégies d’auto-gestion comme la relaxation ou l’exercice. Ces 

stratégies peuvent être discutées et prévues dans le plan de soins avant que le stade de la 

maladie ne soit avancé, lorsque les patients possèdent des facultés de communication encore 

suffisantes pour exprimer leurs souhaits de façon claire (Hubers et al., 2016 ; Grimstvedt et al., 

2021). De plus, le fait d’avoir le choix parmi différentes modalités permet de garder un certain 
contrôle sur la maladie (Bužgová & Kozáková, 2019).  

Pour finir, les infirmiers jouent un rôle clé dans l’identification, le soutien et la promotion des 

stratégies de coping efficaces, tout en étant attentifs à celles pouvant être inefficaces voire 

délétères telles que le déni, l’isolement ou les comportements à risque (Bužgová & Kozáková, 

2019 ; Engels et al., 2022 ; Hubers et al., 2016). 

6. Discussion et perspectives  
Pour rappel, cette revue de littérature vise à répondre à la question suivante : 

« quelles interventions les infirmiers peuvent-ils offrir aux patients atteints de la maladie de 

Huntington et à leur entourage pour maintenir leur qualité de vie ? » 

À la suite de la lecture, de l’analyse et de la synthèse des résultats des six articles sélectionnés, 

quatre grands thèmes se dégagent comme réponses principales à la question de recherche : 

l’importance de la communication pour le bien-être, la nécessité de connaissances et de 

compétences professionnelles dans une approche holistique, les soins personnalisés et centrés 

sur le patient et les stratégies de coping dans le soutien et l’accompagnement du patient. 
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En lien avec la question de recherche, des interventions et recommandations pour la pratique 

infirmière ainsi que la critique méthodologique des articles seront présentées. 

 

L’importance de la communication pour le bien-être 
La communication dans la relation soignant-soigné 

La MH étant une maladie chronique et neurodégénérative, la communication occupe une place 

centrale dans l’accompagnement des patients. En effet, la communication constitue un pilier 

essentiel des soins infirmiers, car elle permet d’établir une relation de confiance et de collaboration 

entre l’infirmier et le patient (McCabe, 2004). Il est reconnu que la MH entraine, dès les stades 
précoces, une dysarthrie menant à une difficulté croissante de communiquer pour les patients. 

Comme le soulignent Engels et al. (2022) et Grimstvedt et al. (2021), les troubles du langage et 

les difficultés de communication peuvent entraîner chez les patients de la frustration, de 

l’agressivité, un isolement social, une perte d’autonomie ainsi qu’une incapacité à participer aux 

décisions les concernant. Ces conséquences ont un impact négatif sur leur QoL (Galts et al., 

2019 ; Neumann et al., 2019). 

Selon la théorie de l’interaction réciproque développée par H. Peplau (Fawcett & DeSanto-

Madeya, 2013), le positionnement de l’infirmier est déterminant pour instaurer une communication 

efficace et bâtir une relation de confiance avec le patient. Cette relation se construit notamment 
par une présence attentive, une écoute active, une attitude bienvei llante, ainsi qu’une 

reconnaissance sincère des préoccupations et des questionnements de la personne soignée 

(Pepin et al., 2010). Plusieurs des articles analysés mettent en évidence l’importance de ces 

éléments relationnels fondamentaux, tels que le non-jugement et l’empathie (Engels & al., 2022), 

l’écoute active et la patience (Grimstvedt et al., 2021), la validation des émotions (Bužgová & 

Kozáková, 2019) ou encore la création d’un espace d’écoute (Hubers et al., 2016 ; LaDonna et 

al., 2016). Une telle relation de confiance est d’autant plus importante dans l’accompagnement 

des personnes vivant avec une maladie chronique, puisqu’elle influence la QoL de patients qui 

auront besoin de cet accompagnement de façon durable (Bell & Duffy, 2009). Par exemple, 

Hubers et al. (2016) mettent en avant qu’une relation de confiance entre le patient et le soignant 
est essentielle pour réussir à aborder des sujets complexes tels que la suicidalité ou les souhaits 

de fin de vie. Cette relation de confiance est également déterminante lors de moments sensibles 

comme l’annonce de mauvaises nouvelles. En effet, Bužgová & Kozáková (2019) mettent en 

évidence que l’adaptation des patients atteints de MNP dépend en grande partie de la manière 

dont l’information sur leur état de santé leur est communiquée. Lorsqu’elle est transmise de façon 

claire, complète et avec empathie, les patients sont davantage en mesure de s’adapter à la 
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maladie, ce qui contribue à améliorer leur QoL. Dans ce contexte, les infirmiers sont amenés à 

développer des stratégies pour maintenir une communication adéquate avec le patient. Par 

exemple, l’article de Grimstvedt et al. (2021) expose des stratégies telles que la réduction des 

bruits et des distractions environnants, l’utilisation d’un langage clair et concis, le recours à la 

communication non verbale ou la sollicitation d’un proche qui connaît bien le patient. Ce même 

article propose la collaboration avec les orthophonistes et l’utilisation de la CAA pour pallier au 

maximum les difficultés de communication des patients.  

La communication est également essentielle pour favoriser et maintenir l’autonomie des patients 

et ainsi préserver leur identité (Engels et al., 2022 ; Grimstvedt et al., 2021 ; LaDonna et al., 2016 ; 
van Walsem et al., 2024). Comme le disent bien Stiefel et al., respecter leur autonomie et les 

impliquer dans les décisions qui les concernent constitue une base fondamentale de la dignité 

humaine. Cela permet « d’assurer la permanence de soi malgré le temps qui passe, avec toutes 

les altérations du corps, et les changements de contexte que cela implique » (2002). De plus, il 

est important de souligner que la communication ne se limite pas à l’interaction directe entre 

l’infirmier et le patient mais qu’elle intervient également dans d’autres dimensions essentielles des 

soins tels que l’accompagnement de l’entourage. Dans ces situations, l’infirmier joue souvent un 

rôle de médiateur (van Walsem et al., 2024), facilitant le dialogue entre le patient, sa famille et les 

autres membres de l’équipe interdisciplinaire. Une communication adaptée permet alors de 
prévenir les malentendus, de soutenir les proches dans leur compréhension de la maladie et de 

favoriser une prise en charge cohérente et centrée sur la personne (Vigué & Radiguer, 2020). 

Pour finir, les propos d’Orem viennent enrichir et appuyer l’importance de la communication dans 

les soins infirmiers. Selon elle, un des objectifs des soins infirmiers est de compenser les 

limitations d’autosoin imposées par l’état de santé tout en renforçant la capacité de la personne à 

subvenir elle-même à ses besoins (Kozier et al., 2012, p. 60 ; Orem, 1987, p.138). Pour que cette 

capacité se développe, il est indispensable que le patient et le soignant comprennent le sens de 

l’autosoin et que le patient porte un jugement éclairé et prenne des décisions réfléchies et 

cohérentes avec sa situation (Orem, 1987, p.153). La communication devient alors un levier 

fondamental en permettant de transmettre des connaissances, de guider le patient dans ses 
choix, de soutenir son autonomie et de favoriser son engagement actif dans les soins. Parmi les 

cinq modes d’assistance au patient décrits par Orem (cf. chapitre 2), guider, enseigner et soutenir 

psychologiquement nécessitent une communication claire, empathique et adaptée (Orem, 1987, 

p.172-176). Sans cette relation communicative, il devient difficile pour l’infirmier de repérer les 

limitations d’autosoin (comme le manque de connaissances ou de capacité décisionnelle) et 

d’intervenir de manière adéquate pour les compenser. Ainsi, la communication constitue non 
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seulement un outil relationnel mais également un prérequis au maintien de l’autonomie du patient 

et de sa QoL, en particulier dans le contexte complexe et évolutif de la MH. 

 

La communication interprofessionnelle 
La complexité de la MH nécessite une approche interdisciplinaire, où la coordination entre les 

différents professionnels de la santé devient essentielle afin de garantir la qualité, la continuité et 

la sécurité des soins. Comme le souligne Santschi (2018), « la collaboration interprofessionnelle 

semble une approche incontournable pour améliorer la qualité, la continuité des soins ainsi que 

la satisfaction des patients atteints de maladie chronique ». Le travail en équipe permet un partage 
d’informations essentielles et une meilleure compréhension des rôles de chacun, contribuant ainsi 

à une prise en charge globale cohérente et centrée sur les besoins du patient.  En effet, ces 

échanges et interactions renforcent la qualité des soins en favorisant une coordination efficace 

(Revue Médicale Suisse, 2018). 

La communication interprofessionnelle joue également un rôle déterminant dans le bien-être des 

soignants. En effet, Watterlot (2019) indique que la communication interprofessionnelle favorise 

le sentiment d’appartenance, le partage de valeurs communes et la cohésion d’équipe, autant de 

facteurs qui soutiennent l’engagement professionnel et préviennent l’épuisement. Les résultats de 

van Walsem et al. (2024) confirment cette importance : constituer une équipe soudée avec une 
communication continue et un partage régulier des expériences est perçu comme fondamental 

pour affronter des situations cliniques complexes. Le soutien psychologique et social au sein de 

l’équipe renforce le sentiment de sécurité, tant pour les soignants que pour les patients. À 

l’inverse, une communication insuffisante est source de tensions, de désorganisation et de stress, 

pouvant aller jusqu’au burn-out (Watterlot, 2019). 

Néanmoins, van Walsem et al. (2024) mettent également en évidence certains freins à cette 

dynamique collaborative : le manque de connaissances spécifiques sur la MH chez certains 

professionnels, le fort taux de rotation du personnel et l’intégration parfois difficile des nouveaux 

employés compromettent la stabilité des équipes et la qualité des échanges. 

Enfin, les articles de Bužgová & Kozáková (2019), Hubers et al. (2016), Grimstvedt et al. (2021) 
et LaDonna et al. (2016) insistent sur l’importance de l’interdisciplinarité dans la prise en charge 

des patients atteints de la MH. La collaboration avec d’autres professionnels tels que les 

orthophonistes ou les psychologues est essentielle pour répondre à la diversité des besoins. 

LaDonna et al. (2016) rappelle d’ailleurs que seule une approche interdisciplinaire permet de 

couvrir de manière adéquate les dimensions biologiques, psychologiques, sociales et spirituelles 

de la maladie, dans une logique d’accompagnement global et individualisé. 
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La nécessité de connaissances et de compétences professionnelles dans une approche 
holistique 
La prise en charge des personnes atteintes de la MH requiert des compétences infirmières à la 

fois générales et spécifiques. Dans cette perspective, la théorie des savoirs infirmiers de Carper 

(1978) et la théorie du déficit d’autosoin de Orem (1987) permettent de mieux comprendre les 

exigences professionnelles liées à une approche holistique. 

Carper (1978) identifie quatre types de savoirs mobilisés dans la pratique infirmière qui sont 

complémentaires et interdépendants : 

• Le savoir empirique, qui désigne les connaissances issues de la science et des faits 

observables (Carper, 1978). Ces derniers sont indispensables pour comprendre l’évolution 

clinique de la MH et adapter les soins en fonction de la symptomatologie (Engels et al., 

2022 ; Grimstvedt et al., 2021 ; Hubers et al., 2016 ; LaDonna et al., 2016) 

• Le savoir éthique, qui permet de respecter les valeurs et la volonté des patients 

(Milhomme et al., 2014), notamment face aux décisions complexes liées à la fin de vie ou 

aux troubles cognitifs altérant la communication (Grimstvedt et al., 2021 ; Hubers et al., 

2016).  

• Le savoir personnel, qui concerne la connaissance de soi (Pepin et al., 2010) et aide à 
faire face aux réactions imprévisibles des patients avec humilité et adaptabilité (van 

Walsem et al., 2024). Ces compétences ne peuvent se développer qu’en lien avec une 

réflexion sur soi, sur ses émotions, sur ses limites et sur son engagement dans la relation 

de soins. 

• Le savoir esthétique, qui permet une réponse créative et intuitive (Carper, 1978) 

essentielle pour maintenir un lien thérapeutique malgré les comportements imprévisibles 

(LaDonna et al., 2016 ; van Walsem et al., 2024). 

En intégrant ces quatre modes de savoir, les infirmiers peuvent offrir des soins plus holistiques et 
personnalisés. 

Parallèlement, Orem souligne que la compétence infirmière repose sur la capacité des soins 

infirmiers (Orem, 1987, p.167), définie comme l’aptitude à évaluer les besoins en autosoin, à 

concevoir des interventions et à soutenir la personne ou son entourage dans une perspective 

éducative et relationnelle (Orem, 1987, p.49). Cette capacité implique des habiletés spécialisées 

combinant raisonnement clinique, connaissances spécifiques et posture relationnelle (Orem, 

1987, p.179). Elle est directement liée aux deux variables centrales de sa théorie : la capacité 

d’autosoin du patient et l’exigence d’autosoin thérapeutique (Orem, 1987, p.58). 
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En croisant ces deux approches, on comprend que la qualité des soins repose sur la mobilisation 

d’un ensemble de savoirs, consolidés dans la pratique. C’est ce que met en lumière la théorie de 

Benner (1982), qui décrit le développement de l’expertise infirmière comme un processus 

progressif : de novice à expert, l’infirmier apprend à intégrer savoirs théoriques, expérience 

clinique et jugement intuitif. 

Ainsi, face à la complexité de la MH, les infirmiers doivent développer une expertise fondée sur 

une formation continue, une supervision clinique (Engels et al., 2022 ; LaDonna et al., 2016 

; van Walsem et al., 2024), un soutien organisationnel (Engels et al., 2022 ; Hubers et al., 2016  

; van Walsem et al., 2024) et une réflexivité constante. Cela permet de construire une pratique 
holistique, compétente et centrée sur la personne. 

 
Les soins personnalisés et centrés sur le patient  
En raison de l’hétérogénéité des patients atteints de MH, tant au niveau des manifestations 

cliniques que de l’évolution de la pathologie, il est impossible de proposer une prise en charge 

standardisée convenant à tout le monde. Il est donc indispensable de connaître les patients sous 

différents aspects (médicaux, sociaux, psychologiques et relationnels) et de les réévaluer 

régulièrement tout au long de l’évolution de la maladie (Grimstvedt et al., 2021 ; LaDonna et al., 
2016). Une telle approche permet d’une part de préserver leur identité (Engels et al., 2022) et 

d’autre part de renforcer la relation soignant-soigné, avec pour effet une amélioration de la QoL 

(Engels et al., 2022 ; Hubers et al., 2016). 

Cette posture infirmière trouve un écho théorique dans la théorie de l’autosoin de Orem, qui 

affirme que « l’infirmière doit considérer les origines du patient, son expérience, son style de vie 

et ses habitudes, ses modes de perception et de pensée ainsi que ses nécessités d’autosoin pour 

être capable de lui transmettre des connaissances » (Orem, 1987, p. 178). Ne pas prendre le 

temps de connaître la personne dans sa globalité rend difficile l’élaboration d’un plan de soins 

réellement individualisé et pertinent. 

Cette vision est également soutenue par McCance et al. (2021), qui mettent en lumière quatre 

composantes essentielles à la mise en œuvre de soins centrés sur la personne : les prérequis 

(compétences du soignant), l’environnement de soins, les processus centrés sur la personne et 

les résultats attendus. Ce modèle théorique souligne que la qualité de la relation soignant-soigné 

dépend non seulement des compétences du professionnel, mais aussi du contexte dans lequel 

les soins sont prodigués. En effet, même avec des soignants compétents et bienveillants, 

l’environnement institutionnel peut faciliter ou entraver la mise en œuvre concrète de soins centrés 

sur la personne. Des défis organisationnels tels que le manque de personnel stable, une formation 
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insuffisante et un taux de rotation élevé du personnel nuisent à la mise en place de soins centrés 

sur la personne, indispensables dans le suivi des personnes atteintes de la MH (Hobbs, 2009 ; 

van Walsem et al., 2024). Enfin, une revue systématique conduite par Rathert et al. (2013) a mis 

en évidence que, de façon générale, une approche centrée sur la personne améliore la 

satisfaction des patients, leur engagement dans les soins et leur autonomie. Bien que cette étude 

ne porte pas spécifiquement sur des patients atteints de MH, elle confirme l’intérêt de ce type 

d’approches dans des contextes cliniques complexes et évolutifs. 
 
Les stratégies de coping dans le soutien et l’accompagnement du patient 
L’annonce du diagnostic de MH, son décours progressif et ses conséquences physiques, 

psychiques et sociales représentent pour les patients et leurs proches une succession de 

situations pouvant être perçues comme stressantes, menaçantes ou déstabilisantes. Les 

stratégies de coping sont très personnelles et permettent de mieux comprendre comment les 

patients s’adaptent à ces situations. 

Selon la définition de Lazarus et Folkman (1984, p.141), le coping correspond à « l’ensemble des 

efforts cognitifs et comportementaux destinés à maîtriser, réduire ou tolérer les exigences internes 
ou externes qui menacent ou dépassent les ressources d’un individu ». Plusieurs formes de 

coping existent (Bruchon-Schweitzer, 2001), dont certaines où l’individu va chercher à fuir le 

problème. À l’inverse, d’autres formes impliquent une tentative active d’y faire face (« to cope »), 

c’est-à-dire que l’individu va mettre en place des réponses ou des réactions visant à maîtriser, 

atténuer ou simplement supporter la situation perçue comme stressante. 

L’analyse des articles sélectionnés met en lumière une diversité de stratégies, reflétant leur 

omniprésence et leur diversité. Par exemple, Engels et al. (2022) mettent en évidence des 

stratégies principalement cognitives : les patients et leurs proches cherchent à se concentrer sur 

les activités qu’ils sont encore capables de réaliser, ce qui leur permet de préserver un certain 
sentiment de contrôle sur leur quotidien. L’étude de Grimstvedt et al. (2021) décrit des stratégies 

plutôt comportementales, notamment autour de l’adaptation de la communication : langage 

corporel, discours clair et concis, réduction des bruits ambiants ou encore mise en place d’une 

routine sont cités comme des moyens concrets pour s’adapter aux pertes progressives liées à la 

maladie. Bužgová & Kozáková (2019) évoquent le recours à des thérapies alternatives, qui 

traduisent également la volonté d’un sentiment de contrôle. De plus, Bužgová & Kozáková (2019) 

et Hubers et al. (2016) mettent en évidence des stratégies affectives comme le déni de la maladie 

(ce qui les empêche parfois de se projeter ou de solliciter du soutien) ou des comportements à 

risque tels que la consommation d’alcool ou de drogues, l’isolement ou l’agressivité. Ces mêmes 
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auteurs présentent également des stratégies orientées vers le soutien émotionnel et social, en 

particulier le recours à une personne de confiance. Cette recherche de soutien implique une 

démarche active pour obtenir de l’aide et peut donc être considérée comme une forme de coping. 

C’est un rôle qui peut être efficacement endossé par l’infirmier dans le cadre d’une relation 

soignant-soigné de confiance et de qualité, avec un impact positif sur la QoL (Kuven et al., 2023 ; 

Strandås & Bondas, 2018). D’autres stratégies sont également évoquées, tels que l’exercice 

physique, les techniques de relaxation, la documentation au sujet de la MH, la distraction, 

l’humour ou encore la spiritualité (Bužgová & Kozáková, 2019 ; Engels et al., 2022 ; Hubers et al., 

2016), qui sont également appuyées par des études effectuées dans d’autres contextes (Bernard 
et al., 2017 ; Panzini et al., 2017 ; Tanriverdi et al., 2023). 

Les infirmiers jouent un rôle essentiel dans l’identification, la promotion et le renforcement des 

stratégies de coping chez les patients (Bužgová & Kozáková, 2019 ; Engels et al., 2022 ; Hubers 

et al., 2016). Selon Suls et Fletcher (1985), il est généralement plus bénéfique pour une personne 

de recourir à une forme de coping quelle qu’elle soit plutôt que de ne rien mettre en place. Cela 

souligne le potentiel que peuvent avoir les infirmiers dans le développement de ces stratégies et 

dans leur mise en pratique. Par ailleurs, il est recommandé que ces stratégies d’autogestion soient 

développées en amont de l’apparition des premiers symptômes (Grimstvedt et al., 2021 ; Hubers 

et al., 2016) et s’inscrivent dans une démarche de soins holistique à travers une communication 
claire. 

Pour finir, la mise en place de stratégies de coping est étroitement liée à la théorie de l’autosoin 

de Dorothy Orem. En effet, la capacité d’un individu à s’adapter aux situations stressantes ou à 

la maladie influence directement sa compétence à assurer ses propres soins. Lorsque le patient 

a des stratégies de coping efficaces, il est généralement mieux préparé à gérer ses besoins et est 

plus apte à maintenir son bien-être physique et psychique. L’approche infirmière fondée sur la 

théorie d’Orem vise précisément à soutenir cette autonomie : l’infirmier évalue les capacités 

d’adaptation du patient, l’accompagne dans leur développement et renforce les ressources 

existantes en vue de favoriser son autonomie (Mailhot et al., 2013). Les stratégies de coping pour 

surmonter des situations stressantes sont de véritables ressources pour les patients et font partie 
intégrante de l’autosoin (Boonpongmanee et al., 2003 ; Lovejoy et al., 1991). 

6.1 Recommandations et perspectives pour la profession  
Afin d’accompagner et soutenir au mieux les patients atteints de MH dans le but d’améliorer leur 

QoL, plusieurs axes de recommandations et de stratégies infirmières ont été identifiés. Ces axes 

peuvent être classés en trois catégories : la recherche, la formation et la pratique. 
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Recherche : dans le but d’établir des recommandations de prise en charge, il serait pertinent de 

mener des études contrôlées permettant de mesurer concrètement l’impact des interventions 

infirmières. Pour garantir la solidité méthodologique et la représentativité des résultats, le 

recrutement de patients au sein de structures spécialisées et la collaboration à l’échelle nationale 

voire internationale seraient à envisager. 

Parallèlement, des recherches qualitatives auprès des professionnels de la santé, notamment les 

infirmiers, semblent essentielles. Comme évoqué dans les chapitres précédents, ces derniers 

jouent un rôle central dans l’accompagnement des patients atteints de MH et dans la coordination 

des soins au sein de l’équipe interdisciplinaire. Explorer leur vécu et leur ressenti permettrait 
d’identifier des pistes concrètes pour améliorer la qualité des soins et ainsi la QoL des patients. 

En outre, la communication représente un enjeu majeur pour maintenir une QoL satisfaisante. Il 

serait donc intéressant d’approfondir les connaissances et l’utilisation d’outils dans ce contexte, 

par exemple la CAA. Actuellement, la majorité des patients atteints de MH dispose de peu 

d’informations à ce sujet, et peu d’entre eux utilisent ces dispositifs. De plus, les soignants eux-

mêmes rapportent un manque d’expérience et de connaissance quant à ceux-ci.  

Formation : dans le cadre du bachelor en soins infirmiers, les MR ne sont pas abordées de façon 

spécifique. En effet, elles peuvent être mentionnées individuellement lors d’enseignements mais 

il n’y a pas de leçons propres aux MR et à la complexité de leur prise en charge, bien qu’il s’agisse 
d’un enjeu de santé publique. Il serait pertinent d’approfondir cette thématique en proposant 

davantage de cours dédiés aux MR afin de pallier le manque de connaissances et de formations 

dans ce domaine mais aussi de susciter chez les futurs infirmiers une sensibilité et une curiosité 

accrues à ces sujets. Ces leçons incluraient des informations sur l’errance médicale et le 

challenge diagnostique, le vécu des patients vivant avec une MR, les possibilités de traitement 

ainsi que les difficultés rencontrées lors de leur prise en charge (troubles de la communication ou 

troubles du comportement par exemple). Elles pourraient par ailleurs être complétées d’ateliers 

pratiques en petits groupes et en présence de patients simulés, permettant d’exercer les aspects 

relationnels et de communication. Cette démarche pourrait être renforcée par la participation de 

personnes spécialisées et expérimentées dans le domaine.   
La formation continue représente un moyen privilégié pour renforcer les compétences des 

professionnels déjà en activité. Actuellement, la Haute école spécialisée de Suisse occidentale 

(HES-SO) propose un Certificate of Advanced Studies (CAS) nommé « Coordination 

interdisciplinaire et interprofessionnelle en maladies rares et/ou génétiques » et bien qu’il ne soit 

pas spécifique aux soins infirmiers, la participation de divers corps de métier permet une approche 

nuancée et différents points de vue. Dans la même idée, un programme de formation continue 
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interne à l’établissement et intégrant régulièrement des cours théoriques ainsi que des 

discussions avec les partenaires de soins (infirmiers, psychologues, médecins, physiothérapeutes 

ou ergothérapeutes, famille) permettrait l’acquisition de nouvelles connaissances et contribuerait 

à cette culture d’interdisciplinarité, de sécurité et d’approche holistique. Par exemple, des 

situations complexes, des incertitudes ou des évènements adverses pourraient être débriefés et 

discutés. De plus, bien qu’il n’y ait que peu de littérature concernant ces sujets, il est préférable 

d’utiliser des approches evidence-based et de se tenir à jour sur la littérature scientifique. Les 

associations de patients et les centres de MR comme ceux du Centre Hospitalier Universitaire 

Vaudois (CHUV) et des Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG) peuvent également être des 
sources intéressantes de littérature spécifique à une MR.  

Pratique infirmière : comme mentionné dans les résultats, plusieurs pistes peuvent être exploitées 

dans le but d’améliorer la QoL des patients dans un contexte de MH.  

Premièrement, il est important que les soignants fassent usage de leurs capacités relationnelles 

et de communication et de les adapter aux situations rencontrées. L’empathie, le soutien, la 

patience, ainsi qu’une approche globale et centré sur le patient sont des éléments essentiels dans 

ces prises en soin complexes. Cela permet également d’établir une relation soignant-soigné de 

confiance, essentielle pour la Qol des patients. De plus, l’acquisition et le renforcement de 

connaissances actualisées sur la MH devraient passer par une lecture régulière et active de la 
littérature scientifique. Un autre point essentiel de la pratique infirmière est l’inclusion active des 

proches dans le processus de soins. En effet, des études montrent que la présence et l’inclusion 

des proches améliorent la QoL perçue des patients (Roberts & Ishler, 2018). À l’avenir, il serait 

intéressant et bénéfique de voir se développer les recherches infirmière et médicale sur les MR 

dans le but d’améliorer de façon positive la pratique infirmière dans ce contexte. 

6.2 Forces et faiblesses méthodologiques des articles  
L’analyse des six articles sélectionnés met en lumière des méthodologies principalement 

qualitatives, adaptées pour explorer les expériences vécues des patients atteints de la MH, de 

leurs proches ainsi que des professionnels de la santé. Ces approches permettent une 

compréhension fine des enjeux liés à la QoL et aux interventions infirmières possibles dans ce 

contexte complexe. 

Parmi les forces méthodologiques relevées, l’usage généralisé d’entretiens semi-structurés ou de 

groupes de discussion (Bužgová & Kozáková, 2019 ; Engels et al., 2022 ; Grimstvedt et al., 2021 ; 

Hubers et al., 2016 ; LaDonna et al., 2016 ; van Walsem et al., 2024) favorise la libre expression 

des participants tout en maintenant un cadre d’analyse cohérent. Plusieurs études (Bužgová & 
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Kozáková, 2019 ; Engels et al., 2022 ; Hubers et al., 2016 ; LaDonna et al., 2016 ; van Walsem et 

al., 2024) atteignent la saturation des données, ce qui renforce la crédibilité des résultats obtenus. 

L’échantillonnage raisonné ou intentionnel (Bužgová & Kozáková, 2019 ; Engels et al., 2022 ; 

LaDonna et al., 2016 ; van Walsem et al., 2024) a permis de recruter des participants ayant une 

expérience pertinente avec la MH, assurant ainsi une richesse de contenu. Certaines études 

(Grimstvedt et al., 2021 ; LaDonna et al., 2016) mentionnent également une validation croisée des 

analyses par plusieurs chercheurs, contribuant à une meilleure fiabilité interprétative. L’inclusion 

de patients, de familles et de soignants (Bužgová & Kozáková, 2019 ; Engels et al., 2022) ou 

encore de professionnels aux rôles variés (Bužgová & Kozáková, 2019 ; Grimstvedt et al., 2021 ; 
LaDonna et al., 2016 ; van Walsem et al., 2024) permet de croiser les perspectives et d'enrichir 

la compréhension des besoins et les interventions possibles. Enfin, la majorité des études 

(Bužgová & Kozáková, 2019 ; Grimstvedt et al., 2021 ; Hubers et al., 2016 ; LaDonna et al., 2016 ; 

van Walsem et al., 2024) respecte des considérations éthiques claires, bien que certaines 

manquent de détails (Engels et al., 2022). 

Cependant, plusieurs faiblesses méthodologiques sont également à relever. La principale limite 

concerne la faible taille des échantillons (Grimstvedt et al., 2021 ; Hubers et al., 2016 ; LaDonna 

et al., 2016 ; van Walsem et al., 2024) qui limite la transférabilité des résultats à d'autres contextes 

ou populations. De plus, dans certaines études, les critères d’inclusion et d’exclusion ne sont pas 
clairement définis (Engels et al., 2022 ; LaDonna et al., 2016), ce qui diminue la transparence et 

la reproductibilité des recherches. L'absence de description détaillée des outils d’analyse (Engels 

et al., 2022) ou du processus d’atteinte de la saturation (Grimstvedt et al., 2021) affaiblit également 

la rigueur scientifique de certains articles. 

D’un point de vue contextuel, toutes les études ont été menées dans des cadres géographiques 

et culturels spécifiques (Pays-Bas, Norvège, Canada, République Tchèque), ce qui limite 

leur généralisation à la Suisse ou à d’autres systèmes de santé. Enfin, certains déséquilibres au 

sein des échantillons comme la sous-représentation des familles (Engels et al., 2022) et 

des partenaires de patients (Hubers et al., 2016) ou encore une surreprésentation des infirmiers 

(LaDonna et al., 2016) peuvent biaiser les résultats. 
En somme, bien que les six études sélectionnées apportent des éléments précieux pour répondre 

à la question de recherche, une amélioration de la rigueur méthodologique (notamment par des 

échantillons plus équilibrés et des critères de sélection plus explicites) serait souhaitable pour 

consolider les fondements empiriques des interventions infirmières proposées aux patients 

atteints de MH et à leur entourage. 
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7. Conclusion  
Les MR, bien qu’hétérogènes, présentent des problématiques communes. Parmi elles, le manque 

d’études probantes permettant de standardiser la pratique infirmière et ainsi offrir des soins 

sécuritaires et de qualité. Ce travail avait pour but de faire une revue de littérature et d’identifier 

les interventions infirmières non pharmacologiques pouvant améliorer la QoL des patients atteints 

de la MH, une maladie génétique neurodégénérative. 

 

Après avoir formulé deux équations de recherche et les avoir appliquées dans les bases de 

données CINAHL et PubMed, 135 articles ont été retenus. Parmi eux, six études qualitatives ont 

été retenues et analysées en détails. Les analyses des différentes études ont pu mettre en 

évidence quatre aspects importants pouvant améliorer la QoL dans un contexte de MH : 

l’importance de la communication pour le bien-être, les stratégies de coping dans le soutien et 

l’accompagnement du patient, les soins personnalisés et centrés sur le patient et la nécessité de 

connaissances et de compétences professionnelles dans une approche holistique. Ces éléments 

ont ensuite été développés dans la discussion en faisant des liens avec la théorie infirmière de 

l’autosoin de Dorothy Orem, prônant que l’infirmier joue le rôle d’accompagnateur du patient tant 

qu’il est capable de subvenir à ses besoins de façon autonome dans le but de maintenir au 

maximum son autonomie. 

 
Malgré les différents résultats tirés de ces études, ce travail présente des limites. Tout d’abord, 

dans un contexte où la littérature aborde souvent les MR de façon très générale, il est difficile de 

trouver des études de qualité sur des MR spécifiques, dans ce cas sur la MH. De plus, les MR ont 

des prévalences faibles et par conséquent des échantillons de population souvent limités dans 

les études spécifiques. Afin de pallier cela, des alliances nationales et internationales dans le but 

de regrouper plus de patients et d’étudier des interventions concrètes paraissent intéressantes. 

 

Ce travail a profondément transformé ma compréhension du rôle infirmier. J’ai pris conscience 

que le patient n’est pas un simple receveur de soins, mais un acteur central de sa propre prise en 

charge. Cette prise en charge implique une écoute active, une communication adaptée, la 
collaboration interdisciplinaire et l’intégration de l’entourage dans le processus de soins. La qualité 

de ces relations est essentielle à la confiance et au respect mutuel, éléments clés pour connaître 

le patient et permettre une prise en charge holistique et personnalisée. Ce travail m’a également 

sensibilisée à l’importance de la recherche en soins infirmiers. Fonder nos interventions sur des 
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données probantes contribue non seulement à la qualité et la sécurité des soins, mais renforce 

aussi notre légitimité professionnelle. En rédigeant ce travail seule, j’ai développé des 

compétences d’autonomie, de rigueur et de gestion du temps tout en confrontant mes propres 

limites, notamment en termes d’organisation et de persévérance. Cette démarche m’a permis de 

renforcer ma posture réflexive et de faire évoluer mon identité professionnelle. J’ai également pris 

conscience des enjeux plus larges liés aux MR, notamment l’errance diagnostique et les questions 

de financement et de politiques de santé. Cela souligne l’importance pour les infirmiers de 

s’engager dans les processus politiques afin de garantir un accès équitable à des soins de qualité. 

 
En somme, ce travail a permis d’identifier des pistes concrètes d’interventions infirmières pour 

améliorer la QoL des personnes atteintes de la MH. Toutefois, la rareté de la maladie et 

l’hétérogénéité de la sémiologie rendent leur mise en œuvre difficile. Il est donc essentiel de 

poursuivre les efforts de recherche pour développer des lignes directrices générales tout en 

adaptant et en personnalisant l’offre de soins aux besoins spécifiques des patients. 
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Annexes 
Annexe 1 : Utilisation des outils IA  
 
Outil IA Utilisé pour Chapitres du travail Liens des prompts  
ChatGPT Synonymes Tous les chapitres « Quels synonymes 

pourrais-je utiliser à la 
place de ce mot » 

 Reformulations Tous les chapitres « Peux-tu reformuler 
cette phrase ? » 

 Corrections  Tous les chapitres « Peux-tu corriger les 
fautes d’orthographe 
de ce passage ? » 

DeepL Traduction Pour tous les articles 
écrits dans une 
langue autres que le 
français 

 

 

Annexe 2 : Tableau des mots-clés et descripteurs 

Concepts 
principaux 

(P) : 
Professionnels de la 
santé 
Infirmiers 

(I) :  
Interventions 
infirmières visant à 
maintenir la qualité 
de vie  

(Co) :  
Maladie de Huntington 

 
Mots-clés 

 
Professionnels de la 
santé 
Stratégie infirmière 
Rôle infirmier 
Soins infirmiers 
Pratique infirmière 
Attitude du personnel 
soignant 
Compétence clinique 
Nutritionnistes 
Kinésithérapeutes 
Ergothérapeutes 
Corps médical 
Orthophonie 
 
 

 
Bien-être des patients 
Satisfaction des soins 
Satisfaction des 
patients 
Communication 
 

 
Maladie rare 
Trouble neurodégénératif  
Chorée de Huntington 

 
Traduction 
HeTOP 

 
Health personnel 
Nurse's role 

 
Quality of life 
Quality of healthcare 

 
Huntington disease 
Neurodegenerative diseases  
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Nursing care 
Nurses 
Nursing  
Attitude of health 
personnel 
Clinical competence 
Nutritionists 
Physical therapists 
Occupational Therapists 
Medical staff 
Speech therapy 
 

Patient satisfaction 
Communication 

Rare diseases 
 

 
MeSH Terms 
PubMed 

 
“health personnel” [MeSH 
Terms] 
 
"health personnel" 
[Title/Abstract]  
 
“nursing care” 
[MeSH Terms] 
 
"nursing care" 
[Title/Abstract]  
 
"nursing" [MeSH Terms]  
 
"nursing"[Title/Abstract]  
 
"nurse"[Title/Abstract]  
 
"attitude of health 
personnel"[MeSH Terms]  
 
"clinical competence" 
[MeSH Terms]  
 
"physical 
therapists"[MeSH Terms]  
 
"occupational 
therapists"[MeSH Terms]  
 
"nutritionists" [MeSH 
Terms]  
 
"medical staff" [MeSH 
Terms]  
 

 
« patient 
satisfaction »[MeSH 
Terms] 
 
"patient satisfaction" 
[Title/Abstract] 
 
“quality of life” [MeSH 
Terms] 
 
"quality of life" 
[Title/Abstract] 
 
 
"communication" 
[MeSH Terms]) 

 
“huntington disease” [MeSH 
Terms] 
 
"huntington s disease" 
[Title/Abstract] 
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"professionals 
experience" 
[Title/Abstract]  
 
“Speech therapy" [MeSH 
Terms] 
 

 
Descripteurs 
CINAHL  

 
(MH "Health 
Personnel+") 
 
(MH "Attitude of Health 
Personnel+") 
  
(MH "Clinical 
Competence+")  
 
(MH "Nutritionists")  
 
(MH "Physical 
Therapists+")  
 
(MH "Occupational 
Therapists+") 
 
(MH "Medical Staff+")  
 
(MH "Speech Therapy+") 
 

 
(MH "Quality of Life+") 
 
(MH "Patient 
Satisfaction+") 
 
(MH "Quality of Health 
Care+")  
 
(MH 
"Communication+" ) 
 

 
(MH "Huntington's Disease")  

 

Annexe 3: Equations de recherche  

Recherches sur PubMed 

Équation de recherche         Résultats   Articles retenus  
("health personnel"[MeSH Terms] OR "health 

personnel"[Title/Abstract] OR "nursing care"[MeSH 

Terms] OR "nursing care"[Title/Abstract] OR 

"nursing"[MeSH Terms] OR "nursing"[Title/Abstract] 

OR "nurse"[Title/Abstract] OR "attitude of health 
personnel"[MeSH Terms] OR "clinical 

competence"[MeSH Terms] OR "physical 

therapists"[MeSH Terms] OR "occupational 

therapists"[MeSH Terms] OR "nutritionists"[MeSH 
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Terms] OR "medical staff"[MeSH Terms] OR 

"professionals experience"[Title/Abstract] OR 

"speech therapy"[MeSH Terms] OR "speech 

therapy"[Title/Abstract]) 

AND 

("patient satisfaction"[MeSH Terms] OR "patient 

satisfaction"[Title/Abstract] OR "quality of 

life"[MeSH Terms] OR "quality of life"[Title/Abstract] 

OR "communication"[MeSH Terms]) 
AND 

("huntington disease"[MeSH Terms] OR "huntington 

s disease"[Title/Abstract]) 

 

103 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

            7 

 

Recherche sur CINAHL 
Equation de recherche         Résultats   Articles retenus  

 
((MH "Health Personnel+") OR (MH "Attitude of 

Health Personnel+") OR (MH "Clinical 

Competence+") OR (MH "Medical Staff+") OR (MH 

"Speech Therapy+") OR (MH "Nutritionists") OR (MH 

"Physical Therapists+") OR (MH "Occupational 
Therapists+")  

AND  

(MH "Quality of Life+") OR (MH "Quality of Health 

Care+") OR (MH "Patient Satisfaction+") OR (MH 

"Communication+")  

AND 

(MH "Huntington's Disease")  

 

 

 

 

 

33 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

81 

 

1Sur les 8, 5 sont des doublons d’articles trouvés sur PubMed 
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Annexe 4: Grilles d’analyses critiques des articles sélectionnés 
 
Référence APA 7 de l’article 1 :  
 
Engels, J., & van Duijn, E. (2022). Nursing Approaches and Perceived Quality of Life in Advanced  

Stage Huntington's Disease Patients. Journal of Huntington's disease, 11(3), 313–320.  
 
Éléments d’évaluation 
  

Question à se poser pour faire la critique de 
l’article 

Titre et abstract 
 
Clairs et complets ?  
Partiellement  
 
 
 

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

- Le titre précise-t-il clairement les concepts 
clés et la population à l’étude ? Oui. 

- L’abstract synthétise-t-il clairement les 
grandes lignes de la recherche : problème, 
méthode, résultats et discussion ? Oui. 

 
Argumentation :  
Le titre mentionne clairement les concepts principaux 
de l’étude ainsi que la population cible. Cependant, le 
type de recherche n’est pas explicité. 
L’abstract évoque de façon synthétique et explicite : 

- Le contexte 
- L’objectif de l’étude 
- La méthode 
- Les résultats 
- La conclusion 

 
Introduction  
Problème de recherche  
 
Clair ? 
Oui.  

- Le phénomène à l’étude est-il clairement 
défini et placé en contexte ? Oui. 

- Le problème est-il justifié dans le contexte des 
connaissances actuelles ? Oui. Les auteurs 
s’appuient sur des études antérieures pour 
faire état des connaissances actuelles sur le 
phénomène étudié. L’étude répond à un 
manque dans la littérature.  

- Le problème a-t-il une signification 
particulière pour la discipline concernée ? 
Oui. Il est pertinent pour la discipline 
infirmière, car il fait ressortir l’impact des 
interventions relationnelles et personnalisées 
des infirmiers sur le bien-être des patients, et 
souligne la nécessité de compétences 
spécifiques. 

 
But de l’étude  
 

- Le but de l’étude est-il énoncé de façon claire 
et concise ?  
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Est-ce que le but de l’étude et/ou la 
question de recherche sont clairement 
formulés ?  
Oui. 

Oui. L’étude vise à examiner comment la qualité de 
vie est perçue par les patients atteints de la MH en 
phase avancée, ainsi que par leurs familles et les 
soignants. 

- Les questions de recherche sont-elles 
clairement énoncées ? 

L’article ne formule pas explicitement une question 
de recherche mais son objectif est clair : comprendre 
comment les interventions infirmières influencent la 
qualité de vie perçue par les patients MH, leur famille 
et le personnel infirmier. 
 

- Traitent-elles de l’expérience des 
participants, des croyances, des valeurs ou 
des perceptions ? 

Oui, il s’agit d’une étude qualitative. Elle traite des 
perceptions des patients, des soignants et des 
familles concernant la qualité de vie. Elle explore leur 
vécu quotidien et leur manière de faire face à la 
maladie à travers des observations et des entretiens 
qualitatifs. 
 
Argumentation : 

- Décrivez le phénomène d’intérêt. 
Perception de la qualité de vie des patients atteints 
de la MH en phase avancée dans un établissement 
spécialisé, en lien avec les approches infirmières 
mises en place. Il s’agit d’examiner comment 
l’interaction entre les infirmiers et les patients 
influence la perception de leur bien-être et leur 
capacité à faire face à la maladie. 
 

- Reconstituez le PICo de la/les question(s) de 
recherche. 

(P) : Patients atteints de la MH en phase avancée, 
leur famille et le personnel infirmier. 
(I) : Perception de la qualité de vie en lien avec les 
approches infirmières. 
(Co) : Milieu de soins spécialisés en établissement 
de long séjour pour patients MH. 
 

- Décrivez le but de cette recherche. 
Le but de l’étude est de décrire comment la QoL des 
patients MH en phase avancée est perçue par eux-
mêmes, leurs familles et les infirmiers, en tenant 
compte des approches spécifiques utilisées par les 
infirmiers. L’étude vise à identifier les éléments clés 
qui influencent la QoL dans ce contexte et à mettre 
en évidence les compétences et attitudes infirmières 
qui peuvent l’améliorer. 
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Méthode 
 

 

Devis de l’étude : 
Clair ? 

 
- Le devis de recherche est-il clairement 

énoncé ? De quel type de devis s’agit- il ? Oui. 
Il s’agit d’une étude qualitative, adoptant une 
approche interprétative. 

- Le devis utilisé permet-il que l’étude atteigne 
son but ? Oui.  

 
Argumentation :  
Décrivez le devis de recherche utilisé. Argumentez 
en quoi celui-ci est congruent avec les buts de 
l’étude. 
L’objectif de l’étude est d’explorer et de décrire la 
perception de la QoL des patients atteints de la MH 
en phase avancée selon trois perspectives (patients, 
familles, infirmiers). 
Une approche qualitative est nécessaire pour obtenir 
ces perceptions subjectives. 
L’ethnographie et l’observation sont pertinentes pour 
analyser les interactions quotidiennes et les 
dynamiques relationnelles entre patients et 
infirmiers, ce qui influence la qualité de vie perçue. 
L’utilisation d’entretiens ouverts permet de recueillir 
des expériences personnelles et des émotions. 
 

Population et échantillon : 
 
N = 77 
 
Décrits en détail ?  
Oui  

 
- La population à l’étude est-elle décrite de 

façon suffisamment détaillée ? 
Oui. L’article fournit une description claire des trois 
groupes de participants :  

• Patients (N=36) 
o Sexe : 22 femmes, 14 hommes 
o Age : 30 à 84 ans 
o Résidant depuis 2 semaines à 6,5 ans 

dans une des trois unités spécialisées 
 

• Membres de la famille (N=11) 
o Sexe : 5 femmes, 6 hommes 

 
• Infirmiers (N=30) 

o Sexe : 25 femmes, 5 hommes 
o Expériences professionnelles : 0,5 à 

30 ans  
 

- La méthode utilisée pour accéder au site ou 
recruter les participants est-elle appropriée ? 

Oui. Ils ont été recrutés dans trois unités spécialisées 
dans la MH. Leur sélection reposent sur un 
échantillonnage raisonné ce qui permet une plus 
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grande diversité de profils et augmente la richesse 
des données.   
 

- La méthode d’échantillonnage était-elle 
appropriée pour répondre aux objectifs de 
l’étude ? Oui.  

 
- Les critères d’inclusion et d’exclusion sont-ils 

clairement définis ? 
Ils ne sont pas clairement définis. 
Critères d’inclusion implicite :  

• Patients atteints de la MH à un stade avancé.  
• Infirmiers travaillant dans une des unités 

spécialisées. 
• Membres de la famille impliqués dans les 

soins.  
 
Critères d’exclusion implicite : il est précisé que 
certains patients n’ont pas pu participer aux 
entretiens en raison de problèmes de communication 
 

- La saturation des données a-t-elle été atteinte 
? 

Oui. Les chercheurs ont appliqué une approche 
itérative, collectant et analysant les données jusqu’à 
ce qu’aucune nouvelle information ne soit obtenue. 
 
Argumentation : 
Décrivez le type d’échantillon, ainsi que ses 
caractéristiques.  

• Type : Échantillonnage raisonnée  
• Taille : 77 participants (36 patients, 30 

soignants, 11 membres de la famille). 
• Critères de sélection : Capacité de 

s’exprimer (patients), expérience 
professionnelle avec la MH (soignants), être 
impliqué dans les soins de son proche 
(membre de la famille). 

• Contexte : Trois unités spécialisées dans la 
MH au Pays-Bas.  

 
Considérations éthiques : 
 
Adéquates ?  
Partiellement. 
 
Bien que certaines mesures éthiques 
soient mentionnées, les informations 
fournies dans l’article sont limitées 
concernant les procédures détaillées de 

- Le projet de recherche a-t-il été soumis 
auprès d’une Commission d’éthique ? A-t-il 
été approuvé ? 

Non, il n'a pas été soumis à une commission 
d'éthique formelle. Les auteurs indiquent que selon 
les directives de leur institution, un examen éthique 
n'était pas requis pour ce type d'étude 
observationnelle visant à décrire les soins quotidiens 
sans intervention.  
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protection des participants et de leurs 
données. Une description plus 
complète des considérations éthiques 
aurait renforcé la rigueur 
méthodologique de l'étude. 

 
- Les risques potentiels pour les participants 

ont-ils été identifiés ? 
Non, ils ne sont pas décrits dans l’article. 
 

- Les moyens pris pour sauvegarder les droits 
des participants sont-ils adéquats ? 

Oui.  
- La chercheuse s'est identifiée et a expliqué sa 

présence de façon répétée tout au long du 
projet. 

- Le consentement a été demandé avant et 
pendant la collecte des données. 

 
Argumentation : 
Consentement libre et éclairé obtenus des 
participants ? Oui, mais les détails sur la nature 
exacte de ce consentement (écrit ou oral) ne sont pas 
précisés. 
Ont-ils reçu une lettre d’informations ? Ce n’est pas 
mentionné. 
Quelles mesures ont été prises pour assurer 
l’anonymat et la confidentialité des données ? Ce 
n’est pas détaillé.  
 

Méthodes de collecte des données : 
Adéquates ? 
Oui. 

- Les méthodes et les outils de collecte des 
données sont-ils appropriés et correctement 
décrits ?  

Oui. Trois méthodes de collecte de données ont été 
employées : 

• Entretiens non structurés avec les patients 
MH. 

• Entretiens semi-structurés avec les membres 
de la famille et les infirmiers. 

• Observations qualitatives systématiques 
 

- Les outils de collecte des données utilisés 
sont-ils cohérents avec la méthodologie 
(devis de recherche) choisie ? 

Oui : 
• Les entretiens non structurés avec les 

patients permettent une exploration ouverte 
de leurs expériences et perceptions, adaptée 
à leurs capacités de communication 
variables. 

• Les entretiens semi-structurés avec la famille 
et les soignants offrent une structure tout en 
laissant place à l'émergence de nouveaux 
thèmes. 

• Les observations qualitatives systématiques 
complètent les données verbales en 
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capturant les interactions et comportements 
dans leur environnement.  

 
Argumentation : 
Décrivez la ou les méthodes utilisées pour répondre 
à la question de recherche 
Sur une période de 7 mois, une chercheuse formée 
à la recherche en science sociales et aux soins 
infirmiers a recueilli des données dans trois unités 
spécialisées dans la MH. En utilisant a) des 
entretiens non structurés et non planifiés avec les 
patients, b) des entretiens semi-structurés avec la 
famille et les soignants, c) des observations 
qualitatives. La durée des entretiens variait de 5 à 
180 minutes.  
 

Analyses des données : 
 
Adéquate ? 
Partiellement.  

- L’organisation et le processus d’analyse des 
données sont-ils décrits de façon 
suffisamment détaillée ? 

Oui. L’article décrit un processus d’analyse 
thématique en trois étapes. 

• Premier codage 
• Ajout de nouveaux codes inductifs 
• Regroupement final en thèmes 

Bien que les étapes générales sont décrites, il 
manque des détails sur les outils spécifiques utilisés 
pour coder les données (par exemple les logiciels 
d’analyse ou méthode manuel).  
 

- La méthode d’analyse utilisée convient-elle à 
la méthode de recherche et à la nature des 
données ? 

Oui. La méthode d’analyse thématique est adaptée à 
une étude qualitative. Elle permet de faire ressortir 
des thèmes significatifs à partir des différentes 
perspectives (patients, famille, soignants).  
 

- Les thèmes font-ils ressortir adéquatement la 
signification des données ? 

Oui. Les cinq thèmes identifiés orientent les 
interventions infirmières et influencent la qualité de 
vie perçue par les patients, ce qui correspond aux 
objectifs de l’étude. (Identité ; Relations ; Coping face 
à la maladie ; Vie quotidienne ; Qualifications des 
infirmiers). Des verbatims illustrent chaque thème, 
renforçant la validité.   
 
Argumentation : 
Décrivez les méthodes d’analyse des données. 
Méthode d’analyse thématique en trois étapes :  

1. Premier codage après chaque entretien 
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2. Deuxième codage pour identifier de 
nouveaux codes inductifs 

3. Troisième codage final pour regrouper les 
codes en thèmes 

Le processus d'analyse comprend les éléments 
suivants : 

• Analyse continue tout au long de la collecte 
des données 

• Codage systématique des transcriptions 
d'entretiens 

• Prise de notes de terrain pendant les 
observations, complétées par des 
descriptions détaillées 

• Analyse des données d'observation similaire 
à celle des entretiens 

• Triangulation des données issues des 
différentes méthodes de collecte (entretiens 
avec patients, familles, soignants et 
observations) 

L'approche utilisée est itérative et inductive, ce qui 
permet l'émergence de nouveaux concepts à partir 
des données. Les auteurs mentionnent également 
l'utilisation de concepts sensibilisants issus de la 
littérature pour guider l'analyse initiale. 
Cependant, les outils spécifiques utilisés pour le 
codage (logiciels ou méthodes manuelles) ne sont 
pas précisés. Les critères exacts pour regrouper les 
codes en thèmes ne sont pas décrits. Il n'est pas 
indiqué si les perspectives des trois groupes 
(patients, familles, soignants) ont été analysées 
séparément avant d'être regroupées. Cela limite la 
transparence du processus analytique.  
 

Résultats  
Présentation des résultats : 
 
Adéquate ? 
Oui.  

- Quels sont les résultats de l’étude ? 
L’étude met en avant cinq grands thèmes : 

• Identité 
• Relations 
• Coping face à la maladie 
• Vie quotidienne 
• Qualification du personnel infirmier 

En résumé, l'étude met en évidence l'importance de 
l'approche infirmière et des compétences spécifiques 
du personnel soignant dans l'amélioration de la 
qualité de vie perçue des patients atteints de la MH à 
un stade avancé. 
 

- Est-ce que les résultats étaient cohérents et 
représentatifs des données ? 
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Oui. Les résultats sont illustrés et soutenus par des 
verbatims. Ils sont cohérents avec les objectifs de 
recherche. 
 

- Est-ce que l’étude a permis de fournir une 
image claire du phénomène à l’étude ? 

L’étude offre une vision claire de la qualité de vie 
perçue par les patients atteints de la MH, en tenant 
compte des perspectives des patients, de leur famille 
et des soignants. Elle met en lumière les défis 
spécifiques auxquels sont confrontés les patients à 
un stade avancé de la maladie, ainsi que l'importance 
des approches infirmières adaptées. 
 

- Les thèmes ou les modèles sont-ils 
logiquement associés entre eux afin de bien 
représenter le phénomène ? 

Les thèmes identifiés sont interdépendants et 
contribuent à une compréhension globale de la 
qualité de vie perçue par les patients. L’étude met en 
évidence l'importance d'une approche holistique et 
personnalisée des soins, qui tient compte des 
besoins physiques, psychologiques et sociaux des 
patients. 
 
Argumentation : 
Décrivez les résultats pertinents en regard de votre 
sous-question de recherche spécifique. 
L'étude met en évidence plusieurs interventions 
infirmières qui contribuent à la qualité de vie perçue 
des patients atteints de la MH.  

• Faire preuve de non-jugement et d’empathie  
• Préservation de l’identité et de l’autonomie, 

en encourageant les patients à participer à 
des activités significatives, à prendre des 
décisions concernant leurs soins et à 
maintenir des liens sociaux.  

• Aider à l’adaptation de la maladie, en les 
informant sur la maladie et son évolution, en 
les aidant à gérer les symptômes physiques, 
en les orientant vers les ressources 
appropriées, les aider à se concentrer sur 
leurs capacités préservées plutôt que sur 
leurs déficits. 

• Encourager à la participation à des activités 
personnalisées en les adaptant à leurs 
capacités et en leurs offrant un soutien 
individualisé. 

• Qualifications des infirmiers : L’étude 
souligne que les connaissances et les 
compétences spécifiques du personnel 
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infirmier en matière de MH ont une influence 
majeure sur la qualité de vie des patients. 
Cela inclut la capacité de comprendre les 
changements de comportement, de 
communiquer efficacement avec les patients 
et leurs familles, et de fournir des soins 
personnalisés et adaptés. 

Discussion, conclusion et 
implications 

 

Interprétation des résultats : 
 
Les auteurs répondent-ils à leurs 
questionnements ? 
Oui. 

- Quelles sont les conclusions de l’étude ? 
Découlent-elles logiquement des résultats ? 

Oui. En conclusion, cette étude décrit une relation 
unique entre les patients MH et les soignants dans un 
service spécialisée. Ces patients sont généralement 
dépendant des soignants. Des interventions 
infirmières attentives, personnalisées, basées sur le 
respect mutuel et la confiance sont cruciales pour 
leur qualité de vie.  
 

- Les résultats sont-ils interprétés dans un 
cadre approprié ? 

Oui. Les résultats sont interprétés dans un cadre 
approprié, tenant compte de la nature complexe et 
progressive de la MH ainsi que du contexte 
spécifique des soins en établissement spécialisé. 
L'étude adopte une approche qualitative qui permet 
une compréhension approfondie des perceptions et 
des expériences des participants. 
 

- Les résultats sont-ils discutés à la lumière 
d’études antérieures ? 

Non. L’article ne présente pas une discussion 
détaillée des résultats par rapport aux études 
antérieurs.  
 

- Soulève-t-on la question du caractère 
transférable des conclusions ? 

L'étude ne discute pas explicitement de la 
transférabilité des conclusions. Cependant, la nature 
détaillée des résultats et la description du contexte 
spécifique de l'étude permettent d'évaluer la 
pertinence des conclusions pour d'autres contextes 
de soins pour la MH. 
 

- Les données sont-elles suffisamment riches 
pour appuyer les conclusions ? 

Oui.  
 

- Quelles sont les conséquences des résultats 
pour la pratique ou pour l’enseignement ? 
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• Nécessité d'une formation spécialisée pour le 
personnel infirmier. 

• Séances mensuelles de supervision guidée 
par des pairs ou de coaching d’équipe.  

• Importance de mettre l'accent sur la 
préservation de l'identité et de l'autonomie 
des patients. 

• Besoin d'une approche relationnelle et d'une 
attitude d'acceptation inconditionnelle dans 
les soins. 

• Importance de se concentrer sur les 
capacités préservées des patients et de 
maintenir des activités sociales 
personnalisées. 

 
- Quelles étaient les principales limites de 

l’étude ? 
L’article ne discute pas explicitement des limites de 
l’étude. On peut, cependant, en identifier : l'étude a 
été menée dans un seul établissement spécialisé, ce 
qui peut limiter la généralisation des résultats. Le 
nombre relativement faible de membres de la famille 
(11) par rapport aux patients (36) et au personnel 
infirmier (30). 
 
Argumentation : 
Décrivez les conclusions de l’étude 

• La préservation de l'identité et de l'autonomie 
est cruciale pour les patients. 

• Les patients luttent avec une dépendance 
croissante et tentent de faire face à l'impact, 
l'incertitude et la nature progressive de la 
maladie. 

• Une approche relationnelle, une attitude 
d'acceptation inconditionnelle, de confiance 
et de compréhension de la part du personnel 
infirmier sont essentielles. 

• Le personnel infirmier aide les patients à se 
concentrer sur leurs capacités préservées et 
à maintenir des activités sociales 
personnalisées. 

• Les qualifications spécifiques du personnel 
infirmier ont une influence majeure sur la 
qualité de vie perçue des patients. 
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Référence APA 7 de article 2 :  
 
van Walsem, M. R., Howe, E. I., Andelic, N., & Frich, J. C. (2024). Primary health care  

professionals' experiences with caring for patients with advanced Huntington's disease: a 
qualitative study. BMC primary care, 25(1), 155.  
 

Éléments d’évaluation 
  

Question à se poser pour faire la critique de l’article 

Titre et abstract 
 
Clairs et complets ?  
Oui.  

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

- Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la 
population à l’étude ? Oui.  

- L’abstract synthétise-t-il clairement les grandes lignes de 
la recherche : problème, méthode, résultats et discussion 
? Oui. 

 
Argumentation :  
Oui, le titre montre de façon précise le sujet de l’étude, les 
concepts étudiés et la population cible. Il mentionne également 
qu’il s’agit d’une étude qualitative, se basant sur les expériences 
des professionnels de santé en soins primaire. 
L’abstract évoque de façon synthétique et explicite : 

- Le contexte 
- La méthode 
- Les résultats 
- La conclusion  

 
Introduction  
Problème de recherche  
 
Clair ? 
Oui.  

- Le phénomène à l’étude est-il clairement défini et placé 
en contexte ? Oui. 

- Le problème est-il justifié dans le contexte des 
connaissances actuelles ? Oui.  

- Le problème a-t-il une signification particulière pour la 
discipline concernée ? Oui.  

 
Argumentation : 
Le phénomène étudié est clairement défini ; il s’agit des 
expériences des professionnels de santé en soins primaires dans 
la prise en charge des patients atteints de la MH à un stade 
avancé. Celui-ci est placé dans un contexte pertinent. Les 
auteurs font état des connaissances actuelles sur le phénomène, 
en s’appuyant sur plusieurs études antérieures. Le contexte est 
bien posé, l’organisation des soins primaires en Norvège est 
expliquée, tout comme les défis spécifiques rencontrés. L’étude 
est justifiée par un manque important de connaissances. Cette 
étude a un impact direct sur les pratiques infirmières, la formation 
et la gestion des équipes en soins primaire ce qui la rend 
significatif pour la discipline infirmière.  
 

But de l’étude  
 

- Le but de l’étude est-il énoncé de façon claire et concise 
?  
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Est-ce que le but de l’étude 
et/ou la question de 
recherche sont clairement 
formulés ?  
 

Oui. Le but est présenté de manière claire : Recueillir les 
expériences des professionnels de santé en soins primaires face 
aux défis liés à la prise en charge des patients MH à un stade 
avancé. 
 

- Les questions de recherche sont-elles clairement 
énoncées ? 

Oui de manière implicite elles sont formulées comme suit :  
1. Identifier les défis rencontrés par les professionnels 
2. Comprendre comment ils gèrent ces défis 

 
- Traitent-elles de l’expérience des participants, des 

croyances, des valeurs ou des perceptions ? 
Oui, il s’agit d’une étude qualitative qui porte sur les expériences, 
les perceptions et les stratégies des professionnels face aux 
soins des patients atteints de MH avancée. 
 
Argumentation : 

- Décrivez le phénomène d’intérêt. 
Les défis vécus par les professionnels de santé en soins 
primaires dans la prise en charge des patients atteints de la MH 
avancée, ainsi que leurs stratégies pour y faire face. 
 

- Reconstituez-le PICo de la/les question(s) de recherche. 
Population : 

• Professionnels de santé en soins primaires (infirmiers, 
auxiliaires, éducateurs spécialisés) en Norvège. 

Phénomène d’intérêt : 
• Expériences, perceptions et stratégies face à la prise en 

charge des patients MH à un stade avancé. 
Contexte :  

• Soins primaires, incluant soins à domicile, maisons de 
retraite, institutions spécialisées. 

 
- Décrivez le but de cette recherche. 

Le but est de comprendre les expériences, perceptions et 
stratégies des professionnels de santé en soins primaires face 
aux défis rencontrés dans la prise en charge des patients MH à 
un stade avancé.  
 

Méthode 
 

 

Devis de l’étude : 
Clair ? 
Oui.  

- Le devis de recherche est-il clairement énoncé ? De quel 
type de devis s’agit- il ? 

Oui. Il s’agit d’un devis qualitatif exploratoire. Utilisant la méthode 
d’entretiens de groupe.  
 

- Le devis utilisé permet-il que l’étude atteigne son but ? 
Oui. 

 
Argumentation :  
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Décrivez le devis de recherche utilisé. Argumentez en quoi celui-
ci est congruent avec les buts de l’étude. 
Le devis de recherche qualitatif exploratoire est pleinement 
congruent avec le but de l’étude. Il permet d’explorer les 
perceptions, expériences et stratégies individuelles et collectives 
des participants.  
 

Population et 
échantillon : 
 
N = 22  
 
Décrits en détail ?  
Oui.  

- La population à l’étude est-elle décrite de façon 
suffisamment détaillée ? 

Oui. L’article précise :  
• Nombre : 22 professionnels en soins primaires 
• Professions : Infirmiers (8) ; Auxiliaire de santé (11) ; 

éducateur social (3) 
• Sexe : Femmes (18) ; Hommes (4) 
• Âges : Entre 20 et 60 ans  
• Expérience professionnelle : allant de 1 année à 39 

ans 
• Contexte : Soins à domicile, maison de retraite, 

institution spécialisée dans la MH 
 

- La méthode utilisée pour accéder au site ou recruter les 
participants est-elle appropriée ? 

Oui. Les participants ont été recrutés via un réseau national de 
compétence sur la MH en Norvège, en envoyant des lettres 
d'invitation de manière individuelle aux professionnels membres 
de ce réseau. Cette méthode garantit que les participants ont une 
expérience concrète avec des patients MH avancés. 
 

- La méthode d’échantillonnage était-elle appropriée pour 
répondre aux objectifs de l’étude ? 

Oui. Il s’agit d’un échantillonnage intentionnel ciblant les 
professionnels ayant une expérience avec des patients MH. 
  

- Les critères d’inclusion et d’exclusion sont-ils clairement 
définis ? 

Les critères d’inclusions sont les suivants :  
1. Être un professionnel de santé  
2. Travailler dans les soins à domicile, en maison de retraite 

ou institution spécialisé pour les patients atteints de la MH  
3. Dans la région sud-est et nord de la Norvège 

Les critères d’exclusions ne sont pas mentionnés.  
 

- La saturation des données a-t-elle été atteinte ? 
Oui. Après quatre entretiens de groupe, les auteurs ont constaté 
que plus aucun nouveau thème n’émergeait, indiquant que 
la saturation des données a été atteinte. 
 

Considérations 
éthiques : 
 

- Le projet de recherche a-t-il été soumis auprès d’une 
Commission d’éthique ? A-t-il été approuvé ? 
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Adéquates ?  
Oui.  

L'étude a été approuvée par le comité régional d'éthique de la 
recherche médicale et sanitaire en Norvège (référence 
2013/2089). Les auteurs précisent également que la recherche a 
été menée conformément à la Déclaration d’Helsinki (1975). 
Tous les participants ont donné leur consentement éclairé par 
écrit pour participer à l’étude.  
 

- Les risques potentiels pour les participants ont-ils été 
identifiés ? 

Non. Les risques ne sont pas détaillés dans l’article. Cependant, 
étant donnée la nature non invasive de la recherche (entretiens 
de groupe), les risques étaient probablement faibles.  
 

- Les moyens pris pour sauvegarder les droits des 
participants sont-ils adéquats ? 

Oui. Tous les auteurs ont donné leur consentement éclairé écrit 
avant de participer. L’anonymat est respecté.  
 
Argumentation : 
Consentement libre et éclairé obtenus des participants ? Oui. 
Ont-ils reçu une lettre d’informations ? Pas mentionné dans 
l’article.  
Quelles mesures ont été prises pour assurer l’anonymat et la 
confidentialité des données ? 
Les données ont été anonymisées lors de la transcription.  
 

Méthodes de collecte des 
données : 
Adéquates ? 
Oui. 

- Les méthodes et les outils de collecte des données sont-
ils appropriés et correctement décrits ?  

Oui. 
- Les outils de collecte des données utilisés sont-ils 

cohérents avec la méthodologie (devis de recherche) 
choisie ? 

Oui. Le devis étant qualitatif et exploratoire, l’utilisation 
d’entretien de groupe avec un guide d’entretien semi-structuré 
est cohérent. Ça favorise l’émergence de discussions riches, 
d’expériences partagées et de réflexions croisées, ce qui est 
pertinent avec l’objectif d’explorer en profondeur les défis vécus 
par les professionnels de santé. 
 
Argumentation : 
Décrivez-la ou les méthodes utilisées pour répondre à la question 
de recherche 
Les données ont été collectées via quatre entretiens de groupe, 
durant entre 90 et 120 minutes.  Les groupes étaient composés 
de quatre à sept professionnels de santé. Un guide d'entretien 
semi-structuré, contenant des questions ouvertes, a été utilisé de 
manière flexible (tableau 1). Tous les entretiens ont été menés 
en 2017, par un modérateur et une secrétaire assistante. Les 
entretiens ont été enregistrés et retranscrits mot à mot. 
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Analyses des données : 
 
Adéquate ? 
Oui.  

- L’organisation et le processus d’analyse des données 
sont-ils décrits de façon suffisamment détaillée ? 

Oui. Les données ont été analysées selon la méthode de 
condensation systématique de texte, c’est une approche 
thématique transversale qui permet d'identifier des unités de sens 
et de les regrouper en catégories.  
Les auteurs décrivent les quatre étapes du processus : 

1. Lecture globale pour obtenir une impression d’ensemble. 
2. Identification des unités de sens. 
3. Condensation des contenus par groupes de codes. 
4. Synthèse pour générer des descriptions générales et des 

concepts.  
Deux auteurs ont réalisé l’analyse primaire des données, et 
l’ensemble des auteurs ont participé à l’analyse.  
 

- La méthode d’analyse utilisée convient-elle à la méthode 
de recherche et à la nature des données ? 

Oui. La méthode de condensation systématique de texte est 
adaptée à cette étude qualitative basée sur des entretiens de 
groupe. Elle permet une analyse rigoureuse et systématique des 
données verbales issues des échanges, tout en respectant la 
subjectivité des discours.  
 

- Les thèmes font-ils ressortir adéquatement la signification 
des données ? 

Oui. Les thèmes identifiés sont pertinents, clairs et bien liés aux 
données. Des verbatims illustrent chaque thème, renforçant la 
validité. 
 

Résultats  
Présentation des 
résultats : 
 
Adéquate ? 

- Quels sont les résultats de l’étude ? 
Plusieurs thèmes majeurs ressortent : 
Les professionnels rapportent d'abord des comportements 
agressifs, tant verbaux que physiques (1), tels que des coups, 
des crachats ou des cris, qui surviennent fréquemment et sont 
difficiles à gérer. Ces comportements peuvent parfois être 
involontaires, liés aux symptômes moteurs de la maladie. Ils 
soulignent que ces comportements affectent la sécurité et la 
dignité des patients, entraînant également une fatigue chez les 
professionnels, qui, à leur tour, peuvent se montrer violents ou 
perdre patience.  
Les difficultés de communication (2) constituent un autre défi 
majeur : les patients, frustrés de ne pas pouvoir s’exprimer 
clairement, peuvent réagir par de l’agressivité ou du retrait.  
Les troubles liés à la déglutition (3) sont aussi sources 
d’inquiétude, d’épuisement et de frustration pour les 
professionnels, car ils exigent du temps, de la patience tout en 
comportant des risques d'étouffement. 
Sur le plan relationnel, les soignants évoquent des défis 
psychologiques et émotionnels (4), car ils tissent souvent des 
liens étroits avec les patients prenant parfois un rôle de substitut 
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familial, ce qui rend difficile la pose de limites et l’acceptation du 
déclin des patients.  
Les relations avec les familles (5) peuvent être ambivalentes : 
certaines familles sont très impliquées, d'autres sont distantes ou 
elles-mêmes concernées par la maladie, ce qui complique la 
collaboration. Les soignants adossent souvent le rôle de 
médiateur entre les familles et les patients.  
Les auteurs insistent sur l’importance des compétences 
individuelles des soignants (6), comme la capacité 
d’adaptation, la créativité et l’humilité, qui sont essentielles face 
aux comportements imprévisibles des patients.  
Ils soulignent également des difficultés organisationnelles (7), 
telles que le manque de personnel stable et des formations 
insuffisantes, ce qui compromet la continuité des soins. Ils 
précisent que les patients nécessitent une stabilité et une 
continuité, mais que le taux élevé de rotation du personnel rend 
difficile l'établissement d'une relation soignant-soigné stable et de 
confiance. De plus, la contrainte de temps et la durée insuffisante 
pour intégrer les nouveaux employés sont des obstacles majeurs. 
La coordination avec d’autres professionnels (8) est parfois 
difficile en raison d’un manque de connaissances spécifiques sur 
la MH chez certains collaborateurs. Ils doivent souvent informer 
leurs collègues en plus de mener leurs activités. 
Un autre aspect clé est la compétence individuelle comme 
ressource (9), c’est-à-dire la connaissance fine de chaque 
patient : comprendre ses habitudes, son passé et ses 
préférences permet d’adapter les soins et de limiter les 
comportements problématiques. Cela facilite la sécurité et la 
confiance auprès des patients.  
Constituer une équipe qui fonctionne bien (10) est perçu 
comme essentiel, avec une communication constante et un 
partage des expériences pour faire face aux situations 
complexes. Se sentir en sécurité et le soutien psychologique et 
social au sein de l’équipe est important. Prendre soin de l’équipe 
est fondamental afin d’offrir des soins de qualité aux patients. 
Enfin, les soignants soulignent l’importance d’un soutien 
organisationnel et d’un leadership (11), capables de mettre en 
place des structures favorisant la stabilité, la formation continue 
et le bien-être des équipes. Le manque de soutien et de 
reconnaissance augmente le niveau de stress, ce qui, à son tour, 
impacte la capacité à fournir des soins de qualité aux patients. 
 

- Est-ce que les résultats étaient cohérents et 
représentatifs des données ? 

Oui. Les résultats sont illustrés et soutenus par des verbatims. Ils 
sont cohérents avec les objectifs de recherche. 
 

- Est-ce que l’étude a permis de fournir une image claire du 
phénomène à l’étude ? 

Oui. L’étude offre une vision détaillée et nuancée du phénomène. 
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- Les thèmes ou les modèles sont-ils logiquement associés 
entre eux afin de bien représenter le phénomène ? 

Oui, les thèmes sont logiquement connectés. Leur enchainement 
reflète bien l’interdépendance des facteurs en jeu, donnant une 
représentation cohérente du phénomène. 
 
Argumentation : 
Décrivez les résultats pertinents en regard de votre sous-
question de recherche spécifique. 

• Interventions centrées sur le patient (gestion des 
comportements difficiles, communication adaptée, 
soins lors de repas...).  

• Interventions auprès de l’entourage (soutien aux 
familles, éducation et formation des proches). 

• Travail d’équipe et organisation. 
• Formation spécifique ou continue. 

 
Discussion, Conclusion 
et Implications 

 

Interprétation des 
résultats : 
 
Les auteurs répondent-ils à 
leurs questionnements ? 

- Quelles sont les conclusions de l’étude ? Découlent-elles 
logiquement des résultats ? 

Les conclusions sont que les professionnels de santé qui 
s'occupent de patients MH à un stade avancé en soins primaires 
rencontrent des défis liés au comportement des patients, aux 
membres de la famille et aux soignants, à leurs compétences 
individuelles et au contexte organisationnel. La gestion réussie 
de ces patients dépend des compétences individuelles, des 
"tactiques quotidiennes", d'équipes performantes, et du soutien 
organisationnel et du leadership. Ces conclusions découlent 
logiquement des résultats présentés. 
 

- Les résultats sont-ils interprétés dans un cadre approprié 
? 

Oui.  
- Les résultats sont-ils discutés à la lumière d’études 

antérieures ? 
Oui. 

- Soulève-t-on la question du caractère transférable des 
conclusions ? 

Oui. Les auteurs précisent que l’étude a été menée dans un 
contexte norvégien (système de santé public, existence de 
structures spécialisées dans la MH), ce qui peut différer d’autres 
contextes et limiter la transférabilité des résultats.  
 

- Les données sont-elles suffisamment riches pour appuyer 
les conclusions ? 

Oui. Les extraits de verbatims sont nombreux et variés, ce qui 
rend les résultats crédibles et bien ancrés dans les propos des 
participants. 
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- Quelles sont les conséquences des résultats pour la 
pratique ou pour l’enseignement ? 

Les conséquences pour la pratique soulignent la nécessité de 
développer les compétences individuelles des professionnels de 
santé, notamment à travers la formation continue, de promouvoir 
un travail d'équipe efficace, et d'assurer un soutien 
organisationnel adéquat pour la prise en charge des patients 
atteints de MH avancée en soins primaires. 
 

- Quelles étaient les principales limites de l’étude ? 
Les limites de l'étude ne sont pas explicitement mentionnées. 
Cependant, on peut noter que l'étude se concentre sur une région 
spécifique de la Norvège, ce qui pourrait limiter la généralisation 
des résultats à d'autres contextes. De plus, la taille de 
l'échantillon (22 participants) est relativement faible. Pour finir, les 
participants avaient une expérience significative avec la MH, ce 
qui pourrait ne pas refléter les défis rencontrés par les 
professionnels moins expérimentés. 

 
 
Référence APA 7 de l’article 3 :  
 
Grimstvedt, T. N., Miller, J. U., van Walsem, M. R., & Feragen, K. J. B. (2021). Speech and  

language difficulties in Huntington's disease: A qualitative study of patients' and 
professional caregivers' experiences. International journal of language & communication 
disorders, 56(2), 330–345.  
 

Éléments d’évaluation 
  

Question à se poser pour faire la critique de l’article 

Titre et abstract 
 
Clairs et complets ?  
 
Oui, ils sont clairs et 
complets.  
 
 

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

- Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la 
population à l’étude ? Oui 

- L’abstract synthétise-t-il clairement les grandes lignes de 
la recherche : problème, méthode, résultats et discussion 
? Oui 

 
Argumentation :  
Oui ; le titre montre de façon précise le sujet de l’étude, les 
concepts étudiés et la population cible. Il explicite également qu’il 
s’agit d’une étude qualitative, se basant sur les expériences des 
patients et des aidants professionnels.  
L’abstract évoque de façon synthétique et explicite : 

- Le contexte 
- Les objectifs de l’étude 
- La méthode 
- Les résultats 
- La conclusion et les implications 

 
Introduction  
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Problème de recherche  
 
Clair ? 
Oui. 

- Le phénomène à l’étude est-il clairement défini et placé en 
contexte ? Oui 

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

- Le problème a-t-il une signification particulière pour la 
discipline concernée ? Oui 

 
Argumentation : 
Les phénomènes étudiés (l’expérience des difficultés de 
communication vécues par les personnes atteintes de la MH et par 
les soignants, ainsi que leur vécu en lien avec les suivis en 
orthophonie et l’utilisation des aides à la communication améliorée 
et alternative [CAA]) sont clairement définis. Ils sont placés dans 
un contexte pertinent. Les auteurs font état des connaissances 
actuelles sur les phénomènes. Le problème est justifié par un 
manque de connaissances et de mise en œuvre de pratiques 
recommandées. L’impact sur la pratique clinique, l’organisation 
des soins et la qualité de vie des patients rend ce problème 
significatif pour la discipline infirmière.  
 

But de l’étude  
 
Est-ce que le but de 
l’étude et/ou la question de 
recherche sont clairement 
formulés ?  
 
Oui. 
 

- Le but de l’étude est-il énoncé de façon claire et concise ? 
Oui le but est présenté de manière claire : examiner les 
expériences des patients MH et des soignants en matière de 
communication ainsi que les expériences en orthophonie et 
l’utilisation de la CAA. 
Il cible bien les trois axes d’intérêt : les difficultés de 
communication, l’orthophonie et les aides à la communication. 
 

- Les questions de recherche sont-elles clairement 
énoncées ? 

Oui de manière implicite elles sont formulées comme suit :  
1. Examiner comment les personnes atteintes de la MH et les 

soignants vivent les problèmes de communication, de 
parole et de langage associés à la maladie.  

2. Explorer les expériences des deux groupes concernant la 
collaboration avec les orthophonistes, ainsi que leurs 
réflexions et vécus en lien avec les CAA. 

 
- Traitent-elles de l’expérience des participants, des 

croyances, des valeurs ou des perceptions ? 
Oui, il s’agit d’une étude qualitative. L’étude est une approche 
exploratoire centrée sur les perceptions subjectives et le vécu des 
participants. 
 
Argumentation : 

- Décrivez le phénomène d’intérêt. 
Le phénomène d’intérêt est l’expérience des troubles de la 
communication (parole et langage) chez des personnes atteintes 
de MH et le vécu des soignants face à ces difficultés. Il inclut 
également l’expérience liée à la prise en charge orthophonique et 
à l’utilisation ou la non-utilisation de CAA. 
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- Reconstituez-le PICo de la/les question(s) de recherche. 

Population :  
• Patients atteints de la MH. 
• Professionnels de la santé travaillant auprès de ces 

patients. 
Phénomène d’intérêt : 

• Expérience des difficultés de communication . 
• Expérience du suivi en orthophonie. 
• Perceptions sur les CAA. 

Contexte : 
• Centres de jour, institutions spécialisées, établissements 

de soins en Norvège. 
• Phases précoces à avancées de la maladie. 

 
- Décrivez le but de cette recherche. 

Le but de cette recherche est de mieux comprendre comment les 
personnes atteintes de la MH et les professionnels qui les 
accompagnent vivent les difficultés de communication liées à la 
maladie, perçoivent l’intervention des orthophonistes, et 
envisagent ou utilisent les CAA. L’objectif est d’identifier des 
leviers pour améliorer la communication et les soins et donc la 
qualité de vie des patients.  

Méthode 
 

 

Devis de l’étude : 
Clair ? 
Oui.  

 
- Le devis de recherche est-il clairement énoncé ? De quel 

type de devis s’agit- il ?  
Oui. L’étude est décrite comme une étude qualitative où le devis 
est interprétatif.  

- Le devis utilisé permet-il que l’étude atteigne son but ? 
Oui. 
 
Argumentation :  
Décrivez le devis de recherche utilisé. Argumentez en quoi celui-
ci est congruent avec les buts de l’étude. 
 
Le devis de recherche est clairement annoncé et correspond à 
une étude qualitative par analyse de contenu. Il est pleinement 
congruent avec les objectifs de l’étude, car il permet d’accéder à 
l’expérience vécue, aux perceptions et aux besoins des patients et 
soignants, dans un domaine où les données scientifiques sont 
encore limitées. 

Population et 
échantillon : 
 
N = 14 
 
Décrits en détail ?  
Oui. 

 
- La population à l’étude est-elle décrite de façon 

suffisamment détaillée ?  
Oui. L’article fournit une description claire et détaillée des deux 
groupes de participants : 

• Groupe 1 (patients) : 
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o 7 personnes atteintes de la MH, en phase précoce 
à modérée. 

o Âge : 18 à 65 ans. 
o Sexe : 4 hommes, 3 femmes. 
o Recrutés dans des centres de jour, centres de 

réadaptation et une maison de soins. 
• Groupe 2 (soignants) : 

o 7 personnes, dont 3 orthophonistes. 
o Professions variées (médecins, infirmiers, 

physiothérapeutes, etc.). 
o Sexe : 5 femmes, 2 hommes. 
o Expérience dans les phases moyennes à avancées 

de la maladie. 
 

- La méthode utilisée pour accéder au site ou recruter les 
participants est-elle appropriée ? 

Oui. Ils ont été recrutés dans des centres spécialisés dans la prise 
en charge de la MH en Norvège, par l’intermédiaire de cliniciens 
impliqués dans les soins. 
 

- La méthode d’échantillonnage était-elle appropriée pour 
répondre aux objectifs de l’étude ? 

Oui. L’étude utilise un échantillonnage de convenance ajusté, ce 
qui est adéquat dans le cadre d’une recherche qualitative 
exploratoire.  
 

- Les critères d’inclusion et d’exclusion sont-ils clairement 
définis ? 

Critères d’inclusion : 
• Groupe 1 : Diagnostic de MH, capacité à participer à un 

entretien, consentement libre et éclairé. 
• Groupe 2 : Avoir une expérience de travail avec des 

patients atteints de MH. 
Critères d’exclusion (implicites mais clairs) : 

• Patients en stade avancé avec troubles cognitifs ou de 
communication trop sévères pour participer à un entretien. 

 
- La saturation des données a-t-elle été atteinte ? 

L’article n’indique pas explicitement que la saturation des 
données a été atteinte. 
Cependant : 

• Les résultats sont riches, structurés en trois grandes 
catégories avec des sous-thèmes clairs. 

• Les données issues des 14 participants révèlent des 
redondances et des thèmes récurrents, suggérant 
une saturation implicite pour cette étude de petite taille. 

 
Argumentation : 
Décrivez le type d’échantillon, ainsi que ses caractéristiques. 

• Type : Échantillon de convenance ajusté (non 
probabiliste). 
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• Taille : 14 participants (7 patients, 7 soignants). 
• Critères de sélection : Capacité de s’exprimer (patients), 

expérience professionnelle avec la MH (soignants). 
• Contexte : Institutions norvégiennes spécialisées dans la 

MH. 
 

Considérations 
éthiques : 
 
Adéquates ?  
Oui. 

1. Le projet de recherche a-t-il été soumis auprès d’une 
Commission d’éthique ? A-t-il été approuvé ? 

Oui. Le projet a été soumis à la Commission régionale d’éthique 
en recherche médicale (REK) en Norvège. Celle-ci a conclu 
que l’approbation formelle n’était pas nécessaire pour cette étude. 
Le projet a donc été recommandé et suivi par le délégué à la 
protection des données de l’hôpital universitaire 
d’Oslo (18/11423). 
 

2. Les risques pour les participants ont-ils été identifiés ? 
Partiellement. Les auteurs ne listent pas explicitement les risques 
pour cette étude, mais les risques ont été pris en compte, 
notamment en excluant les patients avec des difficultés de 
communication modérées à sévères qui n'auraient pas pu 
exprimer leurs expériences de manière compréhensible et les 
participants ont été informés oralement et par écrit pour s'assurer 
de leur compréhension et de leur capacité à consentir. 
 

3. Les moyens pris pour sauvegarder les droits des 
participants sont-ils adéquats ? 

Oui.  
• Consentement libre et éclairé : Les participants ont fourni 

un consentement écrit après avoir reçu des informations 
claires sur l'étude. Ils pouvaient se retirer à tout moment. 

• Lettre d’informations : Les informations ont été fournies 
par écrit et oralement à chaque participant. 

• Anonymat et confidentialité : 
o Les données ont été anonymisées lors de la 

transcription. 
o Les participants ont reçu des pseudonymes dans 

les résultats. 
o Les enregistrements et transcriptions n'étaient 

accessibles qu'aux chercheurs. 
o Les participants ont eu l'opportunité de valider les 

transcriptions (bien qu'aucun ne l'ait fait). 
 

Méthodes de collecte 
des données : 
Adéquates ? 
Oui.  

 
- Les méthodes et les outils de collecte des données sont-ils 

appropriés et correctement décrits ?  
Oui. Des guides d’entretien semi-structurés, contenant 16 
questions ont été utilisés (disponible en annexe de l’article).  
Deux guides d’entretien distincts ont été conçus ; un pour les 
professionnels et un pour les patients. Les entretiens ont été 
enregistrés, retranscrits mot à mot à l’aide de l’outil 
« HyperTRANSCRIBE », rendus anonymes, puis analysés selon 



 77 

une analyse de contenu conventionnelle pour identifier les thèmes 
récurrents.  
 

- Les outils de collecte des données utilisés sont-ils 
cohérents avec la méthodologie (devis de recherche) 
choisie ? 

Oui, le devis qualitatif justifie l’usage d’entretiens semi-structurés, 
adaptés pour explorer les expériences subjectives des 
participants. 
 
Argumentation : 
Décrivez la ou les méthodes utilisées pour répondre à la question 
de recherche. 
Des entretiens individuels (7 patients et 7 soignants) ont été 
réalisés à l’aide d’un guide d’entretien semi-structuré. Les 
données recueillies ont été analysées selon une analyse de 
contenu conventionnelle, permettant de coder et regrouper les 
réponses en catégories thématiques 
 

Analyses des données : 
 
Adéquate ? 
Oui. 

- L’organisation et le processus d’analyse des données sont-
ils décrits de façon suffisamment détaillée ? 

Oui, l’article décrit précisément les étapes : 
• Transcription intégrale des entretiens (logiciel 

HyperTRANSCRIBE). 
• Analyse de contenu conventionnelle avec : 

o Lecture répétée des transcriptions. 
o Codage manuel des concepts significatifs. 
o Regroupement en catégories et sous-catégories.  

• Validation par plusieurs chercheurs pour assurer la 
fiabilité. 

 
- La méthode d’analyse utilisée convient-elle à la méthode 

de recherche et à la nature des données ? 
Oui. L’analyse de contenu conventionnelle est adaptée à 
cette étude qualitative exploratoire. Elle permet de traiter des 
entretiens verbaux en mettant en lumière des contenus manifestes 
(clairement exprimés) et latents (implicites), ce qui est pertinent 
pour explorer les expériences vécues de manière subjective des 
participants.  
 

- Les thèmes font-ils ressortir adéquatement la signification 
des données ? 

Oui. Les trois catégories principales (communication, expérience 
de l’orthophonie et CAA) sont déclinées en sous-catégories 
pertinentes. Des verbatims illustrent chaque thème, renforçant la 
validité.  
 
Argumentation : 
Décrivez les méthodes d’analyse des données 
Les données ont été analysées selon la méthode d’analyse de 
contenu conventionnelle. Cette méthode consiste à : 
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• Lire l’ensemble des transcriptions pour saisir le sens global 
; 

• Identifier, sur base des propos des participants, des unités 
de sens pertinentes ; 

• Attribuer des codes à ces unités ; 
• Regrouper les codes similaires en sous-catégories, puis 

en catégories principales ; 
• Discuter et valider les choix d’interprétation entre les 

auteurs pour garantir la rigueur et la cohérence. 
 

Résultats  
Présentation des 
résultats : 
 
Adéquate ? 
Oui. 

- Quels sont les résultats de l’étude ? 
Trois grands thèmes ressortent :  

• La communication 
• Expériences avec l’orthophonie 
• Expériences et réflexions à propos des CAA 

 
L’étude met en évidence les difficultés de 
communication rencontrées par les personnes atteintes de la MH, 
la faible utilisation des CAA et l’importance d’un suivi précoce en 
orthophonie. Les professionnels soulignent le manque de 
formation et de ressources pour soutenir efficacement la 
communication. 
 

- Est-ce que les résultats étaient cohérents et représentatifs 
des données ? 

Oui. Les résultats sont illustrés et soutenus par des verbatims. Ils 
sont cohérents avec les objectifs de recherche. 
 

- Est-ce que l’étude a permis de fournir une image claire du 
phénomène à l’étude ? 

Oui. L’étude offre une compréhension claire des enjeux liés à la 
communication chez les personnes atteintes de la MH, du point de 
vue à la fois des patients et des soignants. Elle met en lumière 
les obstacles, les besoins et les pistes d'amélioration. 
 

- Les thèmes ou les modèles sont-ils logiquement associés 
entre eux afin de bien représenter le phénomène ? 

Oui. Les trois grands thèmes (communication, orthophonie, CAA) 
sont logiquement reliés et forment un tout cohérent. Ils permettent 
de représenter le phénomène global de la perte de 
communication et des réponses possibles de la part des 
soignants.  

 
Argumentation : 
Décrivez les résultats pertinents en regard de votre sous-question 
de recherche spécifique. 

• Interventions pour faciliter la communication (adapter 
l’environnement, phrases simples, routines...) 

• Écoute active et empathique, faire preuve de patience 
• Inclure les proches dans les soins 
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• Sensibiliser précocement les patients et leurs proches aux 
CAA, et collaborer avec les orthophonistes 

• Travail en équipe interdisciplinaire 
• Connaissance et formation spécifiques à la MH 

 
Discussion, Conclusion 
et Implications 

 

Interprétation des 
résultats : 
 
Les auteurs répondent-ils 
à leurs questionnements ? 
Oui. 

 
- Quelles sont les conclusions de l’étude ? Découlent-elles 

logiquement des résultats ? 
Principales conclusions : 

• Les patients et soignants rencontrent des difficultés 
majeures de communication (bruit, troubles du langage, 
manque de patience). 

• La CAA est sous-utilisée, souvent introduite trop tard. 
• L’orthophonie précoce et les stratégies d’adaptation (ex : 

environnement calme) améliorent la communication. 
• Besoin d’une approche interdisciplinaire incluant les 

orthophonistes. 
Oui, ces conclusions découlent logiquement des résultats 
recueillis. 
 

- Les résultats sont-ils interprétés dans un cadre approprié ? 
Oui. 
 

- Les résultats sont-ils discutés à la lumière d’études 
antérieures ? 

Oui. Les auteurs comparent leurs résultats à plusieurs études 
antérieures et aux lignes directrices existantes ce qui renforce la 
crédibilité de leur analyse. 
 

- Soulève-t-on la question du caractère transférable des 
conclusions ? 

Oui, indirectement. Les auteurs évoquent le contexte spécifique 
de la Norvège et la taille limitée de l’échantillon, ce qui invite à la 
prudence quant à la généralisation, mais souligne aussi la 
pertinence des constats pour d'autres contextes similaires (ex : 
l’adaptation de l’environnement est transposable à d’autres 
contextes). 
 

- Les données sont-elles suffisamment riches pour appuyer 
les conclusions ? 

Oui. Les extraits de verbatim sont nombreux et variés, ce qui rend 
les résultats crédibles et bien ancrés dans les propos des 
participants. Mais échantillon restreint.  
 

- Quelles sont les conséquences des résultats pour la 
pratique ou pour l’enseignement ? 

• Stratégies de communication : Former les équipes aux 
stratégies adaptatives. 

• Sensibiliser aux CAA dès le diagnostic. 
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• Intégrer les orthophonistes dans les plans de soins. 
 

- Quelles étaient les principales limites de l’étude ? 
Petit échantillon, biais de sélection (patients capables de 
s’exprimer, excluant les stades sévères).  

 
Référence APA 7 de l’article 4 :  
 
Bužgová, R., & Kozáková, R. (2019). Informing patients with progressive neurological disease of  

their health status, and their adaptation to the disease. BMC neurology, 19(1), 250.  
 

Éléments d’évaluation 
  

Question à se poser pour faire la critique de l’article 

Titre et abstract 
 
Clairs et complets ?  
Oui. 

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

Oui. 
- Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la 

population à l’étude ? 
Oui. Le titre mentionne les concepts clés ainsi que la population 
étudiée.  
 

- L’abstract synthétise-t-il clairement les grandes lignes de 
la recherche : problème, méthode, résultats et discussion 
? 

L’abstract évoque de façon synthétique et explicite : 
- Le contexte 
- La méthode 
- Les résultats 
- La conclusion 

 
Introduction  
Problème de recherche  
 
Clair ? 
Oui.  

- Le phénomène à l’étude est-il clairement défini et placé 
en contexte ? 

Oui. Le phénomène à l’étude (la relation entre les informations 
données aux patients atteints de maladies neurologiques 
progressives (MNP) et leur adaptation à la maladie) est 
clairement défini. Il est placé dans un contexte pertinent.  

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

Oui. Les auteurs s’appuient sur des études antérieures. Ils 
mettent en avant que ce sujet soit encore peu exploré.  
 

- Le problème a-t-il une signification particulière pour la 
discipline concernée ? 

Oui. L’impact sur la pratique clinique et la qualité de vie des 
patients rend ce problème significatif pour la discipline infirmière.  
 

But de l’étude  
 
Est-ce que le but de l’étude 
et/ou la question de 

- Le but de l’étude est-il énoncé de façon claire et concise 
? 

Oui. Le but est formulé de manière claire : établir si l’étendue de 
l’information sur l’état de santé des patients atteints du MNP et la 
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recherche sont clairement 
formulés ?  
Oui.  

manière dont cette information leur est transmise influencent leur 
adaptation à la maladie.  
 

- Les questions de recherche sont-elles clairement 
énoncées ? 

Oui. Elle est formulée comme suit :  est-ce que l’étendue de 
l’information sur l’état de santé et la manière dont les patients 
atteints de MNP reçoivent cette information influencent leur 
adaptation à la maladie ?  
 

- Traitent-elles de l’expérience des participants, des 
croyances, des valeurs ou des perceptions ? 

Oui. Il s’agit d’une étude qualitative. La question de recherche 
explore les perceptions des patients, des proches et des 
professionnels sur la communication du diagnostic et 
l’information reçue, ainsi que leurs expériences 
vécues d’adaptation à la maladie.  
 
Argumentation : 

- Décrivez le phénomène d’intérêt. 
L’impact de la qualité et de la quantité d’information reçue par les 
patients atteints de MNP sur leur processus d’adaptation à la 
maladie. 
 

- Reconstituez-le PICo de la/les question(s) de recherche. 
Population : Patients atteints de maladies neurologiques 
progressives (sclérose en plaques, maladie de Parkinson, MH), 
leurs proches et les professionnels de santé. 
Phénomène d’intérêt : Information reçue sur leur état de santé, 
communication du diagnostic et l’adaptation à la maladie. 
Contexte : Les soins neurologiques en République tchèque, en 
milieu hospitalier, établissement social ou soins à domicile. 
 

- Décrivez le but de cette recherche. 
Comprendre comment les informations données aux patients 
atteints de MNP concernant leur état de santé (quantité, contenu 
et manière) influence leur adaptation à leur maladie. 
 

Méthode 
 

 

Devis de l’étude : 
Clair ? 
Oui. 

- Le devis de recherche est-il clairement énoncé ? De quel 
type de devis s’agit- il ?  

Oui. L’étude est décrite comme une étude qualitative 
interprétative. 
 

- Le devis utilisé permet-il que l’étude atteigne son but ? 
Oui. 
Argumentation :  
Décrivez le devis de recherche utilisé. Argumentez en quoi celui-
ci est congruent avec les buts de l’étude. 
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Le devis de recherche est congruent avec l’objectif de l’étude, car 
il permet il permet d’explorer en profondeur comment les patients 
perçoivent l’information reçue et comment cela influence leur 
adaptation. 
 

Population et 
échantillon : 
 
N = 52 
 
Décrits en détail ?  
Oui 

- La population à l’étude est-elle décrite de façon 
suffisamment détaillée ? 

Oui. L’article fournit une description claire et détaillée des trois 
groupes de participants : 

• Groupe 1 : Patients (11) atteint de MNP (sclérose en 
plaque, MH, maladie de Parkinson) 

• Groupe 2 : Membres de la famille (6)  
• Groupe 3 : Professionnels de la santé (36) (médecins, 

infirmiers, psychologues...)  
 

- La méthode utilisée pour accéder au site ou recruter les 
participants est-elle appropriée ? 

Oui. Le recrutement s’est fait par technique « boule de neige », 
à partir de recommandations d’un chef de service en neurologie, 
puis élargi selon les recommandations des participants. Les 
participants ont été contacté par téléphone ou courriel 
directement par les coordinateurs de l’étude.  
 

- La méthode d’échantillonnage était-elle appropriée pour 
répondre aux objectifs de l’étude ? 

Oui. Les auteurs ont utilisé un échantillonnage théorique, ce qui 
est approprié aux objectifs de l’étude.  
 

- Les critères d’inclusion et d’exclusion sont-ils clairement 
définis ? Oui.  

Groupe 1 : 
• Diagnostic d’une MNP depuis au minimum 1 ans 
• > 18 ans 
• Capacité à participer à l’étude (déterminé par le 

coordinateur de recherche) 
Groupe 2 :  

• Être proche aidant du patient 
• Avoir un contact direct avec le patient 

Groupe 3 :  
• Avoir une expérience d’au minimum une année avec des 

patient atteint MNP 
 

- La saturation des données a-t-elle été atteinte ? 
Oui. Les auteurs déclarent avoir atteint la saturation théorique, 
définie comme le moment où aucun nouveau code n’émerge des 
données. 
 
Argumentation : 
Décrivez le type d’échantillon, ainsi que ses caractéristiques. 
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L’échantillon est théorique et intentionnel. Il 
est hétérogène (patients, familles, professionnels) 
et diversifié en termes d’âge, de profession, d’expérience, et de 
lieux d’intervention (hôpital, domicile, établissements sociales).  
 

Considérations éthiques : 
 
Adéquates ?  
Oui.  

- Le projet de recherche a-t-il été soumis auprès d’une 
Commission d’éthique ? A-t-il été approuvé ? 

Oui. Le projet a été soumis et approuvé par le comité d’éthique 
de l’Hôpital universitaire d’Ostrava (numéro 486/2016) 
conformément aux principes de la Déclaration d’Helsinki. 
 

- Les risques potentiels pour les participants ont-ils été 
identifiés ? 

Les risques potentiels ne sont pas détaillés dans l’article.  
 

- Les moyens pris pour sauvegarder les droits des 
participants sont-ils adéquats ? 

Oui. 
 
Argumentation : 
Consentement libre et éclairé obtenus des participants ? Oui.  
Ont-ils reçu une lettre d’informations ? 
L’article ne parle pas explicitement de « lettre d’information », 
mais la procédure de consentement décrite implique que les 
participants ont été pleinement informés oralement et par écrit de 
l’étude. 
Quelles mesures ont été prises pour assurer l’anonymat et la 
confidentialité des données ? 
Les entretiens individuels et de groupe ont été enregistrés à 
l’aide d’un dictaphone, retranscrits mot à mot et anonymisés pour 
garantir la confidentialité.  
 

Méthodes de collecte des 
données : 
Adéquates ? 
Oui.  

- Les méthodes et les outils de collecte des données sont-
ils appropriés et correctement décrits ?  

Oui. Les deux méthodes de collecte de données utilisées sont 
correctement décrites.  

1. Entretiens individuels semi-structurés (n=20), d’une 
durée de 30 à 70 minutes.  

2. Groupes de discussions (32 professionnels répartis en 4 
groupes), d’une durée de 120 minutes, animés par un des 
chercheurs.  

Un guide d’entretien a été utilisé pour les entretiens individuels 
et une version a été élaborée pour chaque groupe de 
participants.  
 

- Les outils de collecte des données utilisés sont-ils 
cohérents avec la méthodologie (devis de recherche) 
choisie ? 

Oui. Le devis étant une étude qualitative, les entretiens semi-
dirigés et les groupes de discussion sont des outils 
cohérents avec ce type de recherche. Ces méthodes permettent 
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d'explorer en profondeur les perceptions, expériences et 
significations des participants.  
 

Analyses des données : 
 
Adéquate ? 
Oui. 

- L’organisation et le processus d’analyse des données 
sont-ils décrits de façon suffisamment détaillée ? 

Oui. Les discussions et entretiens ont été enregistrés à l’aide 
d’un dictaphone, retranscrits mot à mot puis anonymisés.  
Le processus d’analyse des données a suivi trois étapes 
: codage ouvert, codage axial, et codage sélectif. 
 

- La méthode d’analyse utilisée convient-elle à la méthode 
de recherche et à la nature des données ? 

Oui.  
 

- Les thèmes font-ils ressortir adéquatement la signification 
des données ? 

Oui. Les thèmes sont pertinents, bien structurés et reflètent les 
données. Ils permettent de comprendre comment la 
communication médicale influence l'adaptation des patients, 
répondant ainsi pleinement à l'objectif de l'étude. Des verbatims 
illustrent chaque thème, renforçant la validité.  
 
Argumentation : 
Décrivez les méthodes d’analyse des données 
Elle suit trois étapes : 

1. Codage ouvert : fragmentation des verbatims en unités 
de sens. Les deux chercheurs ont codé indépendamment 
puis confronter leurs analyses. 

2. Codage axial : regroupement des codes en catégories et 
sous-catégories, identification des relations (ex. entre 
qualité de l’information et stratégies de coping). 

3. Codage sélectif : élaboration d’un modèle explicatif 
centré sur l’adaptation. 

 
Résultats  
Présentation des 
résultats : 
 
Adéquate ? 
Oui. 

- Quels sont les résultats de l’étude ? 
L’étude montre que l’adaptation des patients atteints de MNP 
dépend fortement de la manière dont l’information sur leur état 
de santé leur est transmise. Lorsque celle-ci est claire, complète 
et transmise avec empathie, les patients parviennent à mieux 
s’adapter à la maladie, ce qui améliore leur qualité de vie. 
 
Les chercheurs ont identifié dix catégories de résultats qui 
décrivent ce processus d’adaptation : 

1. L’annonce du diagnostic 
Certains patients sont mal ou tardivement informés de leur 
diagnostic, ce qui génère stress et confusion. Certains 
professionnels de santé issus d’établissements non spécialisés 
manquent de connaissances quant à leurs maladies, ce qui peut 
retarder ou compliquer le diagnostic. 
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2. Le manque d’information sur la maladie 
Beaucoup de patients n’ont pas reçu d’explications claires ou 
suffisantes sur leur maladie, ce qui provoque de l’anxiété, du 
doute, une insécurité et une perte de confiance envers les 
professionnels de santé. Peu de participants étaient satisfaits de 
la quantité d’informations qu’ils ont reçue. Les professionnels de 
la santé mettent en avant la difficulté d’annoncer aux patients leur 
diagnostic et de les informer de l’évolution de leur maladie 
souvent peu favorable.  
 

3. Information suffisante 
Les patients bien informés se sentent plus en contrôle, 
comprennent mieux leur situation et peuvent mieux s’y adapter. 
 

4. Le déni 
Certains patients refusent de reconnaître la gravité de leur 
maladie. Ces patients ont plus de peine à s’adapter à l’évolution 
de leurs maladies, à se projeter dans l’avenir et présentent en 
général une qualité de vie plus faible.  
 

5. L’utilisation de stratégies d’adaptation 
Des stratégies comme la distraction, le soutien social, l’humour, 
la spiritualité aident les patients à faire face à la maladie.  
 

6. Recherche d’alternatives thérapeutique 
Certains patients cherchent des traitements alternatifs 
(guérisseurs, médecines douces...), souvent sans bénéfice, dans 
l’espoir de trouver une solution ou de reprendre le contrôle. 

 
7. Désespoir 

La gravité et la progression de la maladie entrainent par moment 
une perte d’espoir. 
 

8. Accepter la maladie 
Les patients qui arrivent à accepter la maladie arrivent à mieux 
profiter de la vie, leur qualité de vie se voit augmenter malgré les 
limitations que la maladie impose.  
 

9. Ne pas accepter la maladie 
Certains patients ne parviennent pas à accepter la maladie ou 
ont des attentes irréalistes. Ils évitent de penser à l’avenir et 
préfèrent rester dans le déni. Ce qui peut être perçu comme un 
mécanisme de défense.  
 

10. Qualité de vie  
L’acceptation et les stratégies d’adaptation améliorent la qualité 
de vie, tandis que le déni et le désespoir la détériorent.  
 

- Est-ce que les résultats étaient cohérents et 
représentatifs des données ? 
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Oui. Les résultats sont illustrés et soutenus par des verbatims. Ils 
sont cohérents avec les objectifs de recherche. 
 

- Est-ce que l’étude a permis de fournir une image claire du 
phénomène à l’étude ? 

Oui. L’étude offre une compréhension claire du phénomène 
étudié : elle décrit comment et pourquoi l’information reçue 
influence l’adaptation à la maladie. 
 

- Les thèmes ou les modèles sont-ils logiquement associés 
entre eux afin de bien représenter le phénomène ? 

Oui.  
 

Argumentation : 
Décrivez les résultats pertinents en regard de votre sous-
question de recherche spécifique. 

• Compétences en communication. Transmettre les 
informations de manière claire, empathique et adaptée. 
Compléter ou reformuler l’information médicale, s’assurer 
que le patient ait reçu toutes les informations et qu’il ait 
bien compris les enjeux. Répondre à ces questions au fil 
du temps. 

• Accompagner l’acceptation de la maladie ; écoute active 
et empathique, valider les émotions exprimées, 
normaliser certaines réactions (le déni, le choc...). 

• Favoriser l’utilisation de stratégies d’adaptation. Aider le 
patient à identifier ce qui lui fait du bien, l’encourager dans 
ces activités, l’orienter vers des groupes de soutien... 

• Prévenir le désespoir et l’isolement. Détecter les signes 
précoces, proposer un suivi psychologique... 

 
 -  
Discussion, Conclusion 
et Implications 

 

Interprétation des 
résultats : 
 
Les auteurs répondent-ils à 
leurs questionnements ? 
Oui.  

- Quelles sont les conclusions de l’étude ? Découlent-elles 
logiquement des résultats ? 

Oui. L’étude conclut que la manière dont les patients atteints de 
MNP sont informés de leur état de santé influence directement 
leur capacité d’adaptation, et par conséquent leur qualité de vie. 
Cette conclusion découle logiquement des résultats, qui 
montrent que les patients bien informés et soutenus développent 
des mécanismes d’adaptation positifs, alors que le manque 
d’information conduit souvent au déni, au désespoir et à une 
détérioration de la qualité de vie. 
 

- Les résultats sont-ils interprétés dans un cadre approprié 
? 

Oui 
- Les résultats sont-ils discutés à la lumière d’études 

antérieures ? 
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Oui. L’étude fait référence à plusieurs études antérieures qui 
confirment l’importance d’une bonne communication, du soutien 
émotionnel et des stratégies d’adaptation dans 
l’accompagnement des patients atteins de MNP.  
 

- Soulève-t-on la question du caractère transférable des 
conclusions ? 

Partiellement. Les auteurs reconnaissent que l’étude est menée 
en République tchèque, ce qui peut limiter la généralisation des 
résultats. Cependant, ils suggèrent que les conclusions 
pourraient, tout de même, être utiles pour des contextes 
similaires.  
 

- Les données sont-elles suffisamment riches pour 
appuyer les conclusions ? 

Oui. La saturation théorique des données a été atteinte et les 
extraits de verbatim sont nombreux et variés. 
 

- Quelles sont les conséquences des résultats pour la 
pratique ou pour l’enseignement ? 

Pour la pratique infirmière : Développer des compétences en 
communication, soutenir l’acceptation de la maladie, encourager 
les stratégies d’adaptation, posséder des connaissances 
précises de la maladie en question.  
Pour l’enseignement : pratiquer davantage l’annonce de 
mauvaises nouvelles.  
 

- Quelles étaient les principales limites de l’étude ? 
Comme principal limite, les auteurs mettent en avant le fait que 
l’étude se déroule dans un contexte culturel spécifique (la 
République tchèque), ainsi que le faible nombre de médecins 
dans l’échantillon (N=6).  
 

 
Référence APA 7 de l’article 5 :  
 
LaDonna, K. A., Watling, C. J., Ray, S. L., Piechowicz, C., & Venance, S. L. (2016). Myotonic  

Dystrophy and Huntington's Disease Care: "We Like to Think We're Making a 
Difference". The Canadian journal of neurological sciences. Le journal canadien des 
sciences neurologiques, 43(5), 678–686.  

 
Éléments d’évaluation 
  

Question à se poser pour faire la critique de l’article  

Titre et abstract 
 
Clairs et complets ?  
Partiellement  

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

Oui. Le ils donnent une vision globale de la recherche  
 

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

-  
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Partiellement. Il met en avant les maladies étudiées mais il reste 
relativement vague. Il aurait pu, par exemple, plus expliciter le 
phénomène étudié ou la population cible.  
 

- L’abstract synthétise-t-il clairement les grandes lignes 
de la recherche : problème, méthode, résultats et 
discussion ? 

Oui. L’abstract présente clairement : 
- Le contexte 
- La méthode 
- Les résultats 
- La conclusion  

 
Introduction   
Problème de recherche  
 
Clair ? 
Oui. 

- Le phénomène à l’étude est-il clairement défini et placé 
en contexte ? 

Oui. Le phénomène étudié (la perception des professionnels de 
la santé quant à la prestation des soins centrés sur le patient 
atteins de DM1 ou de MH) est clairement défini et placé en 
contexte. 
 

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

Oui. Les auteurs font état des connaissances actuelles sur le 
phénomène. L’article souligne un manque de recherche portant 
sur la perspective des soignants dans ce contexte, ce qui justifie 
la recherche.   
 

- Le problème a-t-il une signification particulière pour la 
discipline concernée ?  

Oui. Le problème est pertinent pour la discipline infirmière, car 
l'absence d’études sur ce phénomène empêche de valider la 
pertinence des approches actuelles. Les résultats de cette 
recherche peuvent influencer la manière dont les soins sont 
offerts non seulement aux patients atteints de MH ou de DM1, 
mais aussi à d'autres personnes vivant avec une maladie 
chronique accompagnée de déficiences cognitives ou 
comportementales. 
 

-  

But de l’étude  
 
Est-ce que le but de l’étude 
et/ou la question de 
recherche sont clairement 
formulés ?  
Oui. 
 

- Le but de l’étude est-il énoncé de façon claire et concise 
? 

Oui. Le but est présenté de manière claire : Explorer comment 
les professionnels de santé perçoivent et fournissent des soins 
centrés sur le patient pour les personnes atteintes de DM1 ou 
de MH tout au long de l’évolution de la maladie.  
 

- Les questions de recherche sont-elles clairement 
énoncées ? 

Oui. Elles sont clairement formulées dans l’introduction : 
Comment les professionnels de santé abordent-ils les soins 
pour les patients atteints de DM1 ou de MH ? Se sentent-ils 

-  
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capables de répondre aux besoins de ces patients ? Leur 
approche des soins évolue-t-elle au cours de la maladie ? 
 

- Traitent-elles de l’expérience des participants, des 
croyances, des valeurs ou des perceptions ? 

Oui. Il s’agit d’une étude qualitative. Les questions ciblent les 
perceptions et les expériences des professions dans la prise en 
charge de ces patients.  
 
Argumentation : 

- Décrivez le phénomène d’intérêt. 
Les perceptions et les pratiques des professionnels de la santé 
concernant les soins centrés sur le patient atteint de DM1 ou de 
MH (deux maladies neurologiques génétiques chroniques et 
évolutives avec atteintes cognitives et comportementales).  
 

- Reconstituez-le PICo de la/les question(s) de recherche. 
Population : Professionnels de la santé (neurologues, infirmiers, 
physiothérapeutes, travailleurs sociaux...). 
 
Phénomène d’intérêt : Prestations de soins centrés sur le 
patient atteints de DM1 ou de MH.  
 
Contexte : Suivi clinique de patients atteints de maladies 
neurologiques chroniques dans un centre universitaire 
canadien.  
 

- Décrivez le but de cette recherche. 
Comprendre comment les professionnels de santé perçoivent 
leur rôle et adaptent leur approche pour fournir des soins 
centrés sur le patient atteint de DM1 ou MH tout au long de 
l’évolution de la maladie.  
 

Méthode 
 

  

Devis de l’étude : 
Clair ? 
Oui. 

- Le devis de recherche est-il clairement énoncé ? De quel 
type de devis s’agit- il ? 

Oui. Le devis est clairement énoncé. Il s’agit d’une étude 
qualitative fondée sur la théorie ancrée constructiviste.  
 

- Le devis utilisé permet-il que l’étude atteigne son but ? 
Oui. 
 
Argumentation :  
Décrivez le devis de recherche utilisé. Argumentez en quoi 
celui-ci est congruent avec les buts de l’étude. 
Il s’agit d’une étude qualitative fondée sur la théorie ancrée 
constructiviste. Ce devis est congruent car il permet de 
comprendre les expériences subjectives des professionnels de 
la santé et est adapté pour explorer des processus sociaux 
complexes et évolutifs.  

-  
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Population et 
échantillon : 
 
N = 11 
 
Décrits en détail ?  
Oui. 

- La population à l’étude est-elle décrite de façon 
suffisamment détaillée ? 

Oui. L’étude porte sur 11 professionnels de santé (neurologues, 
psychiatres, infirmiers, pneumologues, travailleurs sociaux et 
physiothérapeutes). 
 

- La méthode utilisée pour accéder au site ou recruter les 
participants est-elle appropriée ? 

Oui. Les participants ont été recrutés de manière raisonnée 
(purposive sampling) dans un centre universitaire spécialisé en 
Ontario (Canada).  
 

- La méthode d’échantillonnage était-elle appropriée pour 
répondre aux objectifs de l’étude ? 

Oui. L’échantillonnage raisonné est approprié car il permet de 
cibler des professionnels ayant une expérience directe avec des 
patients atteints de DM1 ou MH. 
 

- Les critères d’inclusion et d’exclusion sont-ils clairement 
définis ? 

Partiellement. Les auteurs précisent que pour être recruté, les 
professionnels de santé devaient être impliqués dans les soins 
aux patients atteints de DM1 ou de MH.  
 

- La saturation des données a-t-elle été atteinte ? 
Oui. 
 
Argumentation : 
Décrivez le type d’échantillon, ainsi que ses caractéristiques.  
Il s’agit d’un échantillonnage raisonné basé sur l’expertise 
clinique. Échantillon diversifié de 11 professionnels de santé 
provenant d’un centre universitaire canadien (tous ayant une 
expérience directe du suivi de patients atteints de DM1 ou de 
MH).  
 

-  

Considérations 
éthiques : 
 
Adéquates ?  
Oui 

- Le projet de recherche a-t-il été soumis auprès d’une 
Commission d’éthique ? A-t-il été approuvé ? 

Oui. Le comité d’éthique de l’université Western a approuvé 
l’étude. 
 

- Les risques potentiels pour les participants ont-ils été 
identifiés ? 

Cela n’est pas précisé dans l’étude. 
 

- Les moyens pris pour sauvegarder les droits des 
participants sont-ils adéquats ? 

Oui. Les participants ont reçu un pseudonyme pour garantir 
l’anonymat, les entretiens ont été enregistrés avec le 
consentement de chaque participant, les données ont été 

-  
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transcrites et gérées de manière confidentielle à l’aide du 
logiciel Nvivo.  
Argumentation : 
Consentement libre et éclairé obtenu des participants ? Oui. Les 
participants ont donné leur consentement éclairé avant les 
entretiens.  
Ont-ils reçu une lettre d’informations ? Cela n’est pas précisé 
dans l’article.  
Quelles mesures ont été prises pour assurer l’anonymat et la 
confidentialité des données ? 

• Pseudonymes attribués à chaque participant 
• Enregistrements audios uniquement accessibles par 

l’équipe de recherche 
 

Méthodes de collecte 
des données : 
Adéquates ? 
Oui. 

- Les méthodes et les outils de collecte des données sont-
ils appropriés et correctement décrits ?  

Oui. Les données ont été collectées grâce à des entretiens 
individuels semi-structurés. Les entretiens ont été enregistrés et 
transcrits mot à mot. 
 

- Les outils de collecte des données utilisés sont-ils 
cohérents avec la méthodologie (devis de recherche) 
choisie ? 

Oui. Le devis qualitatif justifie l’usage d’entretiens semi-
structurés, adaptés pour explorer les expériences subjectives 
des participants. 
 
Argumentation : 
Décrivez-la ou les méthodes utilisées pour répondre à la 
question de recherche 
Entretiens individuels semi-structurés, enregistrés et transcrits 
mot à mot. Le logiciel de recherche Nvivo a été utilisé pour 
organiser et gérer les données. 
 

-  

Analyses des données : 
 
Adéquate ? 
Oui. 

- L’organisation et le processus d’analyse des données 
sont-ils décrits de façon suffisamment détaillée ? 

Oui. Le processus d’analyse des données suit un processus 
itératif comprenant trois étapes : Codage initial ; Codage 
focalisé ; Codage théorique.  
Le processus a été enrichi par des comparaisons constantes, la 
rédaction de mémos analytiques, et l’utilisation du logiciel NVivo 
pour structurer les données.  
 

- La méthode d’analyse utilisée convient-elle à la méthode 
de recherche et à la nature des données ? 

Oui. L’analyse est cohérente avec la méthodologie choisie. Elle 
permet d’extraire du sens à partir des entretiens semi-structurés 
réalisés. 
 

- Les thèmes font-ils ressortir adéquatement la 
signification des données ? 

-  
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Oui. Les trois grandes catégories principales : 
• Une approche évolutive des soins 
• Des rôles fluides 
• La volonté de faire la différence 

Sont déclinées en sous-catégories pertinentes. Des verbatims 
illustrent chaque thème. 
 

Résultats   
Présentation des 
résultats : 
 
Adéquate ? 
Oui. 

- Quels sont les résultats de l’étude ? 
 
L’étude a fait ressortir trois catégories principales, chacune 
contenant des sous-thèmes :  
• Une approche évolutive des soins  

o Premier contact : attentes des patients et impact 
émotionnel du diagnostic. 

o Suivi flexible : L’approche et le contenu des visites 
de suivi varient à chaque stade de la maladie, 
adaptation du contenu des consultations selon les 
besoin cliniques et psychosociaux avec une 
implication croissante des proches. Discussion des 
buts et objectifs des visites du suivi avec le patient 
perçue comme bénéfique. 

• Des rôles fluides 
Les participants définissent leurs rôles comme consistant 
surtout à donner de l’espoir à travers différentes fonctions :  

o Fournir une évaluation experte et de l’éducation : 
Importance d’être expert de la pathologie, d’éduquer 
patients et familles tout en dosant le contenu, la 
quantité et le moment de l’information.  

o Prévenir et gérer les crises : Surveiller l’évolution 
des symptômes et intervenir en amont. 

o Être un défenseur du patient : Défendre ses 
intérêts, faciliter l’accès aux ressources. 

o Offrir un soutien : Ajustement psychosocial, 
accompagnement au long terme, importance de 
l’interdisciplinarité. 

• La volonté de faire une différence 
o Frustrations : Limite des traitements, difficultés de 

communication avec les patients, manque de 
ressources (temps, financement...) 

o Récompenses : Relation à long terme avec les 
patients / familles. Sentiment de contribuer à leur 
qualité de vie malgré la progression de la maladie. 

 
- Est-ce que les résultats étaient cohérents et 

représentatifs des données ? 
Oui. Les résultats sont illustrés et soutenus par des verbatims. 
Ils sont cohérents avec les objectifs de recherche. 
 

-  
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- Est-ce que l’étude a permis de fournir une image claire 
du phénomène à l’étude ? 

Oui. L’étude offre une compréhension complète du phénomène 
de l’étude.  
 

- Les thèmes ou les modèles sont-ils logiquement 
associés entre eux afin de bien représenter le 
phénomène ? 

Oui. Les trois thèmes sont interconnectés. L’ensemble forme un 
modèle cohérent du vécu professionnel dans un contexte de 
soins complexes.  
 
Argumentation : 
Décrivez les résultats pertinents en regard de votre sous-
question de recherche spécifique. 

• Offrir un soutien psychosocial continu (créer un espace 
d’écoute, normaliser les émotions ressenties, orienter 
vers des ressources). 

• Guider le patient et fournir une éducation adaptée 
(information adaptée dans son contenu, son timing et sa 
forme...). 

• Prévenir et gérer les crises (surveillance et évolution des 
symptômes, coordonner les interventions et ajuster le 
plan de soin). 

• Jouer un rôle « d’avocat » du patient (auprès de 
l’entourage, des institutions, ou d’autres professionnels) 

• Favoriser le maintien à domicile et l’autonomie (adapter 
les soins aux besoins évolutifs, soutenir les proches 
aidant dans leur rôle). 

• Fournir des soins holistiques, centrés sur le patient et sa 
famille tout au long de la maladie. 

 
Discussion, Conclusion 
et Implications 

  

Interprétation des 
résultats : 
 
Les auteurs répondent-ils 
à leurs questionnements ? 
Oui. 

- Quelles sont les conclusions de l’étude ? Découlent-
elles logiquement des résultats ? 

Oui. Les conclusions indiquent que, malgré l’absence de 
traitement curatif, les professionnels de santé perçoivent qu’ils 
peuvent faire une différence en offrant un accompagnement 
proactif, évolutif, expert et continu aux patients atteints de MH 
ou de DM1. Ils insistent sur l’importance de donner de l’espoir à 
chaque étape de la maladie par l’éducation, le soutien, la 
prévention et la défense des droits du patient. Les infirmières 
jouent un rôle essentiel dans la mise en œuvre d’une approche 
holistique des soins. Ces conclusions découlent logiquement 
des thèmes analysés.  
 

- Les résultats sont-ils interprétés dans un cadre 
approprié ? 

Oui. 

-  
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- Les résultats sont-ils discutés à la lumière d’études 
antérieures ? 

Oui. Les auteurs s’appuient sur plusieurs études antérieures 
pour comparer leurs résultats.  
 

- Soulève-t-on la question du caractère transférable des 
conclusions ? 

Oui. Les auteurs reconnaissent que les résultats ne sont pas 
généralisables à d’autres contextes car leur étude est trop 
contextualisée (centre de suivi canadien).  
 

- Les données sont-elles suffisamment riches pour 
appuyer les conclusions ? 

Oui. Les extraits de verbatims sont nombreux et variés, ce qui 
rend les résultats crédibles et bien ancrés dans les propos des 
participants. Mais échantillon relativement restreint.  
 

- Quelles sont les conséquences des résultats pour la 
pratique ou pour l’enseignement ? 

• Révision des modèles de soin (approche 
multidisciplinaire pour répondre aux besoins 
biopsychosociaux des patients).  

• Développement de cliniques infirmières spécialisées. 
• Amélioration des ressources (financement). 
• Prise en soin holistique du patient. 
• Compétences communicationnelles (apprendre à 

dialoguer avec des patients présentant des déficits 
cognitifs ou comportementaux). 

 
- Quelles étaient les principales limites de l’étude ? 

• Étude menée dans un seul centre universitaire canadien 
(limite la transférabilité).  

• Échantillon limité. 
• Peu de participants infirmiers en comparaison au médecin.  
 

 
Référence APA 7 de l’article 6 : 
 
Hubers, A. A., Hamming, A., Giltay, E. J., von Faber, M., Roos, R. A., van der Mast, R. C., & van  

Duijn, E. (2016). Suicidality in Huntington's Disease: A Qualitative Study on Coping Styles 
and Support Strategies. Journal of Huntington's disease, 5(2), 185–198.  

 
Éléments d’évaluation 
  

Question à se poser pour faire la critique de l’article 

Titre et abstract 
 
Clairs et complets ?  
Oui. 
 

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

Oui. 
- Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la 

population à l’étude ? 
Oui. 
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- L’abstract synthétise-t-il clairement les grandes lignes de 
la recherche : problème, méthode, résultats et discussion 
? 

Oui. 
 
Argumentation :  
Le titre est clair. Il mentionne les concepts clés (suicidalité dans 
la MH, stratégies de coping et de soutien) étudiés dans l’article. 
Les auteurs précisent qu’il s’agit d’une étude qualitative. 
L’abstract évoque de façon synthétique et explicite : 

- Le contexte 
- L’objectif de l’étude 
- La méthode 
- Les résultats 
- La conclusion  

 
Introduction  
Problème de recherche  
 
Clair ? 

- Le phénomène à l’étude est-il clairement défini et placé en 
contexte ? 

Le phénomène étudié (la suicidalité chez les porteurs de la 
mutation de la MH, leurs stratégies d’adaptation et les soutiens 
disponibles) est précisément défini et contextualisé. Il met en 
lumière : 

• Les spécificités cliniques de la MH. 
• Le risque élevé de suicide chez ces patients. 
• Le peu de recherche sur les stratégies de coping et les 

options de traitement. 
 

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

Oui. Les auteurs présentent un état des connaissances actuelles 
sur le phénomène.  
 

- Le problème a-t-il une signification particulière pour la 
discipline concernée ? 

Oui. L’étude souligne que la prise en charge actuelle est souvent 
inadéquate en raison d’un manque de formation spécifique des 
soignants sur cette problématique rendant ce problème significatif 
pour la discipline infirmière.  
 

But de l’étude  
 
Est-ce que le but de l’étude 
et/ou la question de 
recherche sont clairement 
formulés ?  
Oui. 

- Le but de l’étude est-il énoncé de façon claire et concise ? 
Oui, l’étude vise à explorer comment les porteurs de la mutation 
de la MH font face à la suicidalité, comment leurs partenaires les 
soutiennent et quelles sont leurs attentes vis-à-vis des 
professionnels de santé. 
 

- Les questions de recherche sont-elles clairement 
énoncées ? 

Les questions de recherche ne sont pas clairement énoncées 
dans le texte. Elles sont exprimées implicitement comme tel ; 
explorer comment les porteurs de la mutation de la MH font face 
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à la suicidalité et comment les proches et les professionnels de la 
santé peuvent les aider à y faire face.  
 

- Traitent-elles de l’expérience des participants, des 
croyances, des valeurs ou des perceptions ? 

Oui, l’étude repose sur une approche qualitative et explore en 
profondeur les expériences, croyances et perceptions des 
participants sur la suicidalité et les stratégies d’adaptation. 
 
Argumentation : 

- Décrivez le phénomène d’intérêt. 
Cette étude explore les stratégies de coping et les formes de 
soutien mobilisées par les porteurs de la mutation de la MH pour 
faire face à la suicidalité, ainsi que leurs attentes à l’égard des 
professionnels de la santé. Ce phénomène est étudié dans un 
contexte spécifique où le risque suicidaire est particulièrement 
élevé chez cette population, et où les stratégies d’adaptation 
restent mal définies dans la littérature. 
 

- Reconstituez-le PICo de la/les question(s) de recherche. 
P : Patients atteints de MH ayant eu des pensées suicidaires ou 
ayant effectué un tentamen. 
I : Stratégies de coping et soutien perçues par les patients, leurs 
proches et les professionnels de santé. 
Co : Pays-Bas. 
 

- Décrivez le but de cette recherche. 
Le but de cette recherche est d’identifier et de comprendre les 
stratégies de coping utilisées par les porteurs de la mutation MH 
pour gérer la suicidalité, ainsi que le rôle du soutien familial et 
professionnel dans ce processus. 
 

Méthode 
 

 

Devis de l’étude : 
Clair ? 
Oui 

- Le devis de recherche est-il clairement énoncé ? De quel 
type de devis s’agit- il ? 

Il s’agit d’une étude qualitative à visée exploratoire et descriptive, 
basée sur des groupes de discussion et des entretiens 
individuels. 
 

- Le devis utilisé permet-il que l’étude atteigne son but ? 
Oui.  
Argumentation : Décrivez le devis de recherche utilisé. 
Argumentez en quoi celui-ci est congruent avec les buts de 
l’étude. 
Le devis de recherche est clairement annoncé et correspond à 
une étude qualitative à visée exploratoire. Il est congruent avec 
les objectifs de l’étude, car il permet d’accéder à l’expérience 
vécue, aux perceptions et aux besoins des patients, dans un 
domaine où les données scientifiques sont encore limitées. 
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Population et     
échantillon : 
 
N = 14 
 
Décrits en détail ?  
Oui.  

- La population à l’étude est-elle décrite de façon 
suffisamment détaillée ? 

Oui. L’article fournit une description des deux groupes de 
participants. 

- Groupe 1 (patients) :  
a. Nombres : 11  

- Groupe 2 (partenaires) :  
a. Nombres : 3 

  
- La méthode utilisée pour accéder au site ou recruter les 

participants est-elle appropriée ? 
Oui. Groupe 1 : Les participants ont été recrutés parmi une 
cohorte néerlandaise préexistante (sur les troubles psychiatriques 
et comportementaux dans la MH) entre février et mai 2014.  
Groupe 2 : A partir du groupe 1, les partenaires des participants 
du groupe 1 voulant participer à l’étude ont été recrutés. 
 

- La méthode d’échantillonnage était-elle appropriée pour 
répondre aux objectifs de l’étude ? 

Oui. L’étude utilise un échantillonnage par convenance basé sur 
une cohorte préexistante. 
 

- Les critères d’inclusion et d’exclusion sont-ils clairement 
définis ? 

Oui. Les critères d’inclusion pour le groupe 1 sont :  
• Porteur de la mutation de la MH. 
• Ayant eu des idées suicidaires ou ayant tenté de se 

suicider (tentamen). 
• Capacité à fournir à fournir un consentement libre et 

éclairé. 
• Capacité à participer à un entretien de groupe ou 

individuel. 
Les critères d’inclusion pour le groupe 2 sont d’être le ou la 
partenaire d’un patient appartenant au groupe 1. 

- La saturation des données a-t-elle été atteinte ? 
Oui, mais uniquement pour le groupe 1.  
 
Argumentation : 
Décrivez le type d’échantillon, ainsi que ses caractéristiques. 
La population (groupe 1) étudiée comprenait 3 hommes et 8 
femmes, âgés de 32 à 71 ans. Leur stade de la maladie variait du 
stade présymptomatique à une condition nécessitant une prise en 
charge institutionnelle. La population du groupe 2 comprenait 2 
femmes et 1 homme. 
 

Considérations 
éthiques : 
 
Adéquates ? 
Oui  

4. Le projet de recherche a-t-il été soumis auprès d’une 
Commission d’éthique ? A-t-il été approuvé ? 

Oui. L’étude a été approuvée par le comité d’éthique médicale du 
Leiden University Medical Center (LUMC) et a été conduite selon 
les standards éthiques de cet établissement.  
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5. Les risques potentiels pour les participants ont-ils été 
identifiés ? 

Partiellement. L’étude mentionne que seuls les participants 
capables de donner un consentement éclairé ont été inclus. 
Cependant, bien que le sujet de la suicidalité soit sensible, les 
auteurs ne décrivent pas les mesures mises en place pour gérer 
les éventuelles détresses psychologiques des participants 
pendant ou après les entretiens.  
 

6. Les moyens pris pour sauvegarder les droits des 
participants sont-ils adéquats ? 

Oui. Les participants ont signé un consentement libre et éclairé. 
 
Argumentation : 
Consentement libre et éclairé obtenus des participants ? Oui. 
Ont-ils reçu une lettre d’informations ?  
Avant les entretiens et groupes de discussion, chaque participant 
a eu un rendez-vous individuel où on leur a expliqué le but de 
l’étude, les thèmes abordés et le déroulement des discussions. 
Quelles mesures ont été prises pour assurer l’anonymat et la 
confidentialité des données ? Pas détaillées dans l’article.  
 

Méthodes de collecte des 
données : 
Adéquates ? 
Oui 

- Les méthodes et les outils de collecte des données sont-
ils appropriés et correctement décrits ?  

Oui.  
- Les outils de collecte des données utilisés sont-ils 

cohérents avec la méthodologie (devis de recherche) 
choisie ? 

Oui. Le devis qualitatif exploratoire justifie l’utilisation d’entretiens 
et de groupes de discussion pour capter les expériences 
subjectives des participants. 
 
Argumentation : 
Décrivez-la ou les méthodes utilisées pour répondre à la question 
de recherche 
Les données ont été collectées via des entretiens de groupe et 
des entretiens individuels. Parmi les 11 participants porteurs de la 
MH, 8 ont participé aux entretiens de groupe et 3 aux entretiens 
individuels, soit en raison d’un état de santé trop altéré pour un 
échange en groupe, soit ne souhaitant pas partager son 
expérience dans un groupe. Les groupes de discussion étaient 
composés de 4 participants. La durée de ceux-ci était d’environ 
90 – 120 minutes. Celle des entretiens individuels variaient entre 
15 – 60 minutes. 
Les entretiens (groupes/individuels) ont été menés par un 
psychiatre (modérateur) ayant de l’expérience auprès des 
patients atteints de MH. Il a été spécifiquement formé au rôle de 
modérateur. Il a veillé à ce que tous les aspects des pensées de 
mort soient abordés. Un guide d'entretien structuré a été utilisé 
comme aide-mémoire par le modérateur. 
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Le groupe de discussion des partenaires a duré environ 80 
minutes et un guide d’entretien a également été utilisé.   
 

Analyses des données : 
 
Adéquate ? 
Oui 

- L’organisation et le processus d’analyse des données 
sont-ils décrits de façon suffisamment détaillée ? 

Oui. Les données ont été analysées selon une approche de 
théorie ancrée (grounded theory), en suivant les étapes 
de fragmentation, codage ouvert, codage axial et structuration 
des données. Deux chercheurs ont indépendamment codé les 
données, puis comparé et discuté les résultats pour atteindre un 
consensus. Les données ont été stockées et gérées dans atlas.ti 
7.5. 
 

- La méthode d’analyse utilisée convient-elle à la méthode 
de recherche et à la nature des données ? 

Oui. Le choix de la théorie ancrée est cohérent avec le devis 
qualitatif exploratoire de l’étude. 
 

- Les thèmes font-ils ressortir adéquatement la signification 
des données ? 

Oui. Les auteurs ont regroupé les codes liés et les ont classé en 
thèmes. Les thèmes ont ensuite été structurés en quatre 
catégories principales (parler de la suicidalité ; autogestion ; 
utilisation des médicaments ; discuter des souhaits de fin de vie). 
 

Résultats  
Présentation des 
résultats : 
 
Adéquate ? 
Oui 

- Quels sont les résultats de l’étude ? 
Les résultats ont été répartis en 4 catégories principales :  

1. Parler de la suicidalité :  
Tous les participants ont exprimé un fort besoin de parler de leurs 
idées suicidaires, malgré la difficulté que cela représente (avec 
leurs proches ou un professionnel). Ils ont souligné l'importance 
d’être écoutés, pris au sérieux et de ne pas voir leurs pensées 
banalisées. Pour parvenir à se confier aux professionnels, 
l’établissement d’une relation de confiance préalable est 
essentiel. Les participants ont rapporté qu’échanger sur leurs 
idées suicidaires avec une autre personne avait entraîné une 
diminution de ces pensées, un soulagement et une amélioration 
de leur estime de soi. Ils ont également mis en avant l’importance 
des gestes non verbaux, tels que poser un bras sur l’épaule, par 
exemple. La majorité d’entre eux estime que les professionnels 
de la santé peuvent et doivent poser des questions sur les 
pensées suicidaires. S’il y a la présence d’idées suicidaires, ils 
doivent garantir un espace de parole et orienter les patients vers 
un psychologue si nécessaire. Les participants ont insisté sur 
l’importance pour les soignants de posséder des connaissances 
sur la MH. 
 

2. Autogestion : 
Les participants ont mentionné diverses activités pour gérer leurs 
idées suicidaires comme l'exercice, la relaxation, et la recherche 
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d'informations sur la MH. Le fait d’équilibrer la confrontation à la 
MH et son évitement a été jugé important. Trop se confronter à la 
maladie ou à la mort (ex. : rumination, films tristes) peut aggraver 
l’état émotionnel, tout comme une trop grande fuite peut mener à 
des comportements destructeurs (ex. : alcool, drogue, isolement, 
agressivité). Il est conseillé de développer ces stratégies d’auto-
gestion avant que la maladie débute.  
 

3. Utilisation de la médication :  
La plupart des participants qui prenaient des médicaments 
(principalement des antidépresseurs) ont rapporté des effets 
positifs sur leur humeur et leurs idées suicidaires. 
Les patients plus réticents à la prise de médication le sont pour 
plusieurs raisons : la crainte des effets secondaires, la difficulté à 
différencier les symptômes de la maladie, ainsi que le désir de 
faire face par leurs propres moyens. 
 

4. Discuter des souhaits de fin de vie :  
Plusieurs participants ont le souhait/des directives anticipées de 
suicide assisté. Le fait de savoir que cette possibilité existe les 
aide face à leurs idées suicidaires. Plusieurs participants ont 
déclaré avoir ressenti un soulagement lorsqu'ils ont eu la 
confirmation que leur souhait de fin de vie serait respecté. Le fait 
d’aborder leurs souhaits de fin de vie leur permet de conserver un 
sentiment de contrôle. 
 

- Est-ce que les résultats étaient cohérents et représentatifs 
des données ? 

Oui. Les résultats sont illustrés et soutenus par des verbatims. Ils 
sont cohérents avec les objectifs de recherche. 
 

- Est-ce que l’étude a permis de fournir une image claire du 
phénomène à l’étude ? 

Oui. L’étude fournit une image claire des différentes manières 
dont les patients atteints de MH gèrent la suicidalité, ainsi que des 
attentes vis-à-vis des proches et des professionnels. 
 

- Les thèmes ou les modèles sont-ils logiquement associés 
entre eux afin de bien représenter le phénomène ? Oui.  

 
Argumentation : 
Décrivez les résultats pertinents en regard de votre sous-question 
de recherche spécifique. 

• Offrir un espace d’écoute active et non jugeant 
o Empathie, non jugement, relation de confiance, 

poser activement des questions.  
• Accompagner les stratégies d’auto-gestion 

o Encourager, planifier, soutenir les patients dans 
des activités bénéfiques (sport, promenade, 
musique...) 
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o Mettre en place des activités personnalisées 
pour valoriser l’autonomie et prévenir l’isolement 

• Soutenir l’adhésion aux traitements 
o Éducation thérapeutique 

• Faciliter la discussion sur les souhaits de fin de vie 
o Parler des directives anticipées 
o Offrir un soutien aux familles et partenaires 

confrontés à ces décisions 
 

Discussion, Conclusion 
et Implications 

 

Interprétation des 
résultats : 
 
Les auteurs répondent-ils à 
leurs questionnements ? 
Oui 

- Quelles sont les conclusions de l’étude ? Découlent-elles 
logiquement des résultats ? 

L’étude conclut que quatre stratégies principales peuvent aider 
les patients MH à faire face à la suicidalité : 

1. Parler de la suicidalité 
2. Auto-gestion  
3. Utilisation de médicaments 
4. Discussion sur les souhaits de fin de vie 

Les auteurs soulignent que les professionnels de la santé ont un 
rôle essentiel à jouer dans le soutien de ces patients en mettant 
en œuvre ces stratégies. Les conclusions découlent de manière 
logique des résultats présentés.  
 

- Les résultats sont-ils interprétés dans un cadre approprié 
? 

Oui. 
- Les résultats sont-ils discutés à la lumière d’études 

antérieures ? 
Oui. Les résultats sont interprétés en comparaison avec des 
études antérieures ainsi qu’avec des études réalisées auprès de 
la population générale.  
 

- Soulève-t-on la question du caractère transférable des 
conclusions ? 

Oui. Les auteurs reconnaissent que les conclusions sont issues 
d’un échantillon néerlandais spécifique, avec des particularités 
(par exemple, la légalité du suicide assisté aux Pays-Bas). Ils 
mentionnent que la transférabilité à d'autres contextes culturels et 
juridiques est limitée. 
 

- Les données sont-elles suffisamment riches pour appuyer 
les conclusions ? 

Partiellement. Les données sont riches en citations et exemples 
concrets, ce qui soutient les conclusions. Cependant, la taille 
réduite de l’échantillon (11 patients, 3 partenaires) et le fait que 
tous les patients aient déjà eu des pensées suicidaires limitent la 
diversité des points de vue. Les données issues du groupe des 
partenaires sont insuffisantes pour garantir une saturation 
complète. 
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- Quelles sont les conséquences des résultats pour la 
pratique ou pour l’enseignement ? 

Les auteurs recommandent que les professionnels de la santé 
jouent un rôle clé dans l’application de ces différentes stratégies, 
en : 

• Posant activement des questions sur les idées suicidaires, 
surtout en cas de symptômes dépressifs et en orientant 
les patients vers des psychologues ou psychiatres. 

• L’écoute active, sans jugement et la prise au sérieux des 
pensées suicidaires sont essentiels. 

• Encourager, planifier et soutenir les patients dans 
ces activités quotidiennes (ex. promenades, activités 
créatives, relaxation). 

• Mettre en place des interventions personnalisées 
pour valoriser l’autonomie et prévenir l’isolement. 

• Éducation thérapeutique autour de la médication. 
• Évaluer l’efficacité et les effets secondaires des 

médicaments.  
• Discuter des souhaits de fin de vie avec les patients, en 

tenant compte des aspects légaux et éthiques en vigueur 
dans le pays. 

• Inclure les proches . 
 

- Quelles étaient les principales limites de l’étude ? 
Les auteurs soulignent plusieurs limites à cette étude : 

• La taille restreinte de l’échantillon. 
• La sélection exclusive de participants ayant déjà eu des 

idées suicidaires, ce qui peut ne pas refléter l’expérience 
de ceux qui n’en ont pas exprimé. 

• La sous-représentation des hommes dans l’échantillon. 
• Le faible nombre de partenaires ayant pris part à l’étude. 
• La formation médicale du modérateur et des chercheurs, 

pouvant involontairement orienter leur attention vers des 
stratégies similaires. 

• Une généralisation des résultats potentiellement limitée à 
d’autres pays, en raison de l’illégalité de l’euthanasie dans 
plusieurs d’entre eux. 

• Le lien thérapeutique entre le modérateur et un participant, 
pouvant introduire un biais relationnel. 
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