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Liste d’acronymes

CCR: Cancer colorectal

CREF: Cancer related fatigue

CSO : Coordinateur des soins oncologiques

CUSL : Cliniques Universitaires Saint Luc

FLC : Fatigue liée au cancer

FCCL : Fatigue chronique liée au cancer

IRAII : Institut Roi Albert II

NCCN : National Comprehensive Cancer Network
QdV : La qualité de vie



Introduction

En 2019, lors d’un stage en option « coordination et réseaux des soins » a I’Institut Roi Albert
IT (IRAII) Cancérologie et Hématologie aux Cliniques universitaires Saint Luc, j’ai rencontré
I’équipe de Gestion de la fatigue liee au cancer. Autorisée a étre présente aux réunions
hebdomadaires du projet en cours « Je Gére Ma Fatigue », mon intérét a été éveillée par ma
méconnaissance du sens que pourrait avoir, pour un patient, la fatigue liée au cancer et mon
envie de 1’étudier s’est installée.

En effet, la fatigue liée au cancer (FLC) est I’'un des symptémes les plus fréquent chez les
personnes atteintes de cancer. Cette fatigue a été signalée chez une majorité de patients dans un
large éventail de types de cancer (Al Magbali, 2021). Elle se manifeste par une sensation
subjective et persistante de fatigue physique, émotionnelle et/ou cognitive. Elle engendre une
faiblesse physique, de l’irritabilité et limite les activités quotidiennes, la qualité de vie et
I’interaction avec I’environnement (NCCN National Comprehensive Cancer Network, 2019).
L’impact de cette fatigue sur la capacité d’un patient a fonctionner est considérable et peut étre
ressentie avant, pendant et aprés le traitement (Charalambous et al., 2019; Ebede et al., 2017;
Wang et al., 2014). Elle se distingue de la somnolence normalement ressentie par des personnes
en bonne santé en ce sens qu’elle n’est soulagée ni par le repos ni le sommeil. Cette fatigue se
produit a la fois comme une consequence du cancer, sans distinction d’age, de sexe ou de la
méthode de traitement (Howell et al., 2014).

A mesure que les personnes atteintes de cancer vivent plus longtemps, le fardeau associé a la
fatigue liée au cancer s’intensifie (Organisation mondiale de la Santé, s. d.). La FLC peut
également influencer le traitement du cancer, compromettant le choix du moment ou de
I’achevement de la réalisation des traitements. Elle peut limiter la dose en raison de la fatigue
ressentie ou diminuer la motivation du patient a suivre le traitement (Li et al., 2014; Liu et al.,
2023).

Il est de plus en plus reconnu par les cliniciens, les patients, les membres de la famille et les
chercheurs que la FLC est une conséquence significative du cancer et ses traitements,
nécessitant une attention et une intervention médicale. Des lignes directrices de pratique
clinique pour sa prise en change ont été établies par les National Institut of Health et le National
comprehensive Cancer Network (National Comprehensive Cancer Network, 2020; Patrick et
al., 2004)

Ainsi, I’objet de mon étude porte sur la collecte d’informations quant a I’expérience vécue de

la fatigue par les patients de 40 a 75 ans atteints de cancer colorectal sous thérapie adjuvante.



Cette forme de cancer a été choisie car il s’agit de la troisiéme la plus courante en Belgique
(Les chiffres du cancer 2021, s. d.)

Apres avoir exposé 1’objet de ma recherche au groupe de projet, j’ai été honorée d’obtenir
I’adhésion de tous les intervenants et il a été décidé d’utiliser 1’approche qualitative
phénomeénologique herméneutique proposée par van Manen (2016) afin de la mener a bien.
Ce travail présente d’abord un apercu théorique de la fatigue liée au cancer colorectal et une
contextualisation de cette étude puis les phases pratiques sont développées : collecte de données
dans la littérature et sur le terrain ainsi que 1’analyse de ces données avant, pendant et aprés la
chimiothérapie d’une durée de 6 mois.

Les résultats de 1’exploration sont théoriquement guidés par le récit phénoménologique des
perturbations de 1’expérience vécue de I’incarnation, du temps, de 1’espace et de la manicre
dont elles sont liées chez les patients souffrant de FLC. L’exploration est scindée en 3 parties :
la premiére décrit la phase T1 (avant la chimiothérapie) et met en évidence la fatigue vécue par
les participants ou la crainte de la fatigue a venir, sa signification, son impact sur les activités
de la vie quotidienne et la maniére dont ils ont réagi. La deuxieme partie présente la phase T2
(pendant le traitement adjuvant) qui cherche a identifier les points communs de I’incarnation
ou les réponses émotionnelles et corporelles des participants a 1’expérience d’une fatigue
différente. La troisiéme partie, phase T3 (apres le traitement adjuvant), décrit 1’évolution de
cette fatigue différente. Chacun de ces résultats ont fourni une direction dans la recherche pour
comprendre la nature de la fatigue liée au cancer colorectal.

Lors de ces trois phases, quatre thémes prédéfinis sont abordés : la signification de la fatigue
vecue, les sensations physiques, I’influence de la fatigue sur les relations sociales et familiales
et les mécanismes d’auto-efficacité et croyances propres des participants afin de mettre en
exergue leur complexité et leur interdépendance.

La partie « discussion » examine les résultats mis en parallele avec la littérature, de maniére a
comprendre cette expérience du point de vue du patient. Mon objectif est pouvoir répondre aux
questions sur la temporalité de I’expérience vécue de la fatigue liée au cancer colorectal. A cette
fin, je me suis focalisée sur la fagcon dont les personnes touchées par le CCR décrivent
spontanément la nature et I’impact de la fatigue et j’analyse la maniére dont la FLC affecte le
sens de soi et crée des sentiments d’incertitudes liées a I’apparition, a la durée, a I’impact et a
la gestion de la fatigue. Je propose ensuite des pistes au Groupe de gestion de la fatigue de
I’Institut Roi Albert IT (IRAII) pour améliorer la coordination des soins pour les futurs patients
concerneés par la FLC. Ce travail se termine par I’évocation de ses limites qu’il aborde de fagon

réflexive.

10



Cadre théorique

Cette partie théorique est basée sur une premiere recherche limitée de Medline (PubMed),
Science direct, PsycINFO, Embase et la bibliothéque Cochrane, suivie d’une analyse des mots
contenus dans le titre et I’abrégé, ainsi que des termes d’index utilisés pour décrire les articles.
Une deuxieme recherche utilisant tous les mots-clés et les termes d’indexation identifies ont
ensuite eté utilisés dans les bases de données incluses.

Les termes de recherche utilisés étaient: « colorectal neoplasms », « cancer related fatigue » , «
event, live change », « adaptation, psychological social adjustment, emotional adjustment », «
quality of life », « social adjustment » et « emotional adjustment ».

Troisiemement, une recherche utilisant les mots-clés : «hermeneutic phenomenology » et «
cancer » ont été utilises dans les bases de données incluses.

Les informations disponibles pour réaliser cette étude de 1’expérience vécue de la fatigue des
patients en utilisant une analyse phénoménologique herméneutique, étaient centre sur des
recherches ayant utilisé le méme approche :(Abu Sharour, 2019; Appleton et al., 2013;
Bootsma, Schellekens, van Woezik, van der Lee, et al., 2021; Jakobsson et al., 2017; Lo et al.,
2021, 2021; McGeechan et al., 2018; Pedersen et al., 2021). L’analyse et 1’¢laboration des
résultats ont été réalisés selon la méthodologie élabore par van Manen explicité par (Thomé et
al., 2004; van Manen, 2019). Les recherches sur les bases de données couvrent la période de
janvier 2013 au mai 2023. Etant donné qu’il y a peu d’ études utilisant une analyse

phénoménologique herméneutique, les derniéres 10 années ont donc été prises en compte.

1 Généralités sur le cancer colorectal

Le cancer colorectal (CCR) demeure un probleme de santé trés actuel. Le terme colorectal est
compose des termes « colon » et « rectum ». Ces deux éléments font partie du systeme digestif.
Le CCR est une tumeur maligne qui se forme dans les tissus du c6lon (la partie la plus longue
du gros intestin) ou du rectum (la derniére partie du tube digestif). Plus de la moitié des cancers
du gros intestin se situent dans sa partie terminale (sigmoide et surtout rectum) (Buccafusca et
al., 2019). Le cancer du colon et le cancer du rectum étant assez semblables, ils sont souvent

regroupés sous le terme de cancer colorectal (American Cancer Society, 2020).

11



1.1 Incidence et mortalité

Les sociétés occidentales accusent une hausse importante du nombre de cas de cancer dont e
vieillissement de la population serait la principale cause en Belgique (Fondation contre le
Cancer, 2021).

Selon les derniers chiffres publies en 2020 (International Agency for Research on Cancer,
2021), le CCR est le troisieme cancer le plus fréquent dans le monde, avec environ 2 millions
de nouveaux cas par an (11% de tous les cancers). Il s‘agit du troisieme cancer le plus fréquent
chez les hommes (apres les cancers de la prostate et du poumon), et du deuxiéme cancer chez
les femmes (apres le cancer du sein). Le cancer colorectal est également la deuxiéme cause de
déces par cancer dans le monde, tuant prés d’un million des personnes.

La Fondation contre le cancer (Fondation contre le Cancer, 2021) indique que le CCR est le
cinquiéme cancer le plus fréquent en Belgique avec 7.990 cas détectés dont 3.690 femmes et
4.300 hommes. Ce type de cancer survient le plus fréquemment aprés 1’age de 50 ans au terme

de I’évolution silencieuse d’une tumeur bénigne prenant la forme de polypes.

1.2 Survie et depistage

En Belgique, entre 2014 a 2019, la Fondation contre le Cancer signale (pour tous les stades
confondus) que le taux de survie relative a 5 ans pour le CCR est de 70%. Cependant, si le CCR
est diagnostiqué a un stade | (localisé : petite tumeur qui n’a pas pénétré la membrane
muqueuse) ou Il (tumeur envahissant la paroi musculaire), la survie sera de 97% et 88%.
Pendant que pour un stade IV (extension disséminée : métastase), elle décroit rapidement a
20%. Ces chiffres démontrent que le dépistage a un stade précoce de la maladie permettrait une
meilleure survie (Cancer colorectal : Fondation contre le Cancer, s. d.) .

D’aprés les mémes sources, (Fondation contre le cancer, 2020a), un programme de dépistage
gratuit est organisé tous les deux ans pour les personnes entre 50 et 74 ans qui n’ont pas de
symptdmes ou de facteurs de risque. Bien que le CCR soit exceptionnel avant 40 ans, sa
fréquence augmente nettement avec la cinquantaine. Néanmoins, une étude rétrospective
effectue en Australie, Canada, Danemark, Norvéege, Nouvelle Zélande, Irlande et Royaume Uni
par (Araghi, 2019), souligne une hausse de cas de CCR chez les moins de 50 ans. C’est une

tendance préoccupante mais n’est pas encore confirmé en Belgique.
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1.3 Mutations et facteurs de risque

Parmi les différents facteurs de risque qui favorisent ’apparition d’un CCR, se retrouvent
notamment 1’age plus élevé, le genre masculin, un antécédent personnel de cancer colorectal,
la consommation de tabac, 1’obésité, la consommation d’alcool, le mode de vie sédentaire,
I’inactivité physique et la consommation excessive de viande rouge et de viande transformée
(Thanikachalam & Khan, 2019).

Si les facteurs environnementaux et génétiques jouent un role majeur dans la pathogenese du
CCR (Fondation contre le cancer, 2020b), un nombre croissant de recherches indiquent que les
habitudes de vie ont également un impact sur 1’évolution du cancer. Ainsi, I’influence de la
nutrition dans le CCR a été largement étudiée, expliquant le rdle causal et protecteur dans le
développement de ce type de cancer (Song et al., 2015).

D'autres associations bien connues avec le cancer colorectal incluent la présence d’adénomes
(polypes bénins) sur la muqueuse de I’intestin, les maladies inflammatoires chroniques de
I’intestin, un premier cancer du gros intestin, les antécédents de radiothérapie abdominale,
acromégalie, transplantation rénale avec utilisation de médicaments immunosuppresseurs,
diabete sucré et résistance a I'insuline, thérapie de privation androgénique, cholécystectomie,
maladie coronarienne et anastomose urétérocolique (Finlay A, 2021).

Les facteurs de protection qui ont été associés a une diminution de l'incidence du CCR
comprennent une activité physique réguliére, une alimentation riche en fruits et légumes, une
alimentation riche en fibres, en acide folique, du calcium, des produits laitiers, de la vitamine
D, de la vitamine B6, un apport en magnésium, une consommation de poisson, ail, aspirine de

maniere réguliere, d’anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS)(Finlay A, 2021).

1.4 Changements observables avant le diagnostic

Dans la plupart des cas, le diagnostic de CCR repose sur la présence de symptomes évocateurs
d'une tumeur du cdlon ou du rectum (Haute Autorité de Santé, 2017) comme les troubles du
transit avec perte de poids et fatigue générale. Cependant, la difficulté pour poser un diagnostic
précoce est lié aux faits que ces symptdmes ne sont pas spécifiques et ont tendance a étre
négliges. Dans le guide « Le cancer colorectal en question » (Gramont, 2012), les medecins
alertent sur « un changement du transit habituel [...] une tendance a la diarrhée, a la
constipation ou [’alternance des deux, de ballonnements inexpliqués» comme des signes qui
doivent conduire un patient a consulter . Les saignements digestifs sont également évocateurs,

tout comme les douleurs abdominales pouvant y étre associées. Cependant, il arrive qu’aucune
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symptomatologie ne soit apparente comme par exemple les carcinomes du c6lon droit et de
I'appendice qui peuvent apparaitre comme des masses sans signes visibles (Gramont, 2012).
D’ou I’importance d’un dépistage systématique ou un pré-dépistage, méme avec peu de signes

évocateurs, pour obtenir un diagnostic qui soit le plus précoce possible.
2 Les traitements du cancer colorectal

Différents types de traitements sont mis en place pour traiter un CCR. Parmi eux, la chirurgie,
la radiothérapie pour les cancers du rectum (pas pour le cancer du célon), la chimiothérapie et
les thérapies ciblées. Chaque traitement est différent en fonction de I’objectif de soin : guérir le
cancer en supprimant la totalité des cellules cancéreuses ; empécher le cancer de se développer
et de se propager ; réduire le risque de récidive ; améliorer la qualité de vie.

La chirurgie reste la base du traitement du CCR et sera, dans certains cas, combinée a d’autres
outils thérapeutiques comme la radiothérapie et la chimiothérapie (dite adjuvante) qui
garantiront une meilleure maitrise de la maladie et de son évolution (Husebg et al., 2022).

Les techniques chirurgicales ayant beaucoup progressé, 1’approche laparoscopique a
révolutionné le traitement chirurgical du cancer du cdlon au stade débutant en permettant d’6ter
complétement la tumeur tout en évitant une mutilation abusive, respectant ainsi 1’intégrité
corporelle du patient.

La chimiothérapie est proposée pour les cancers les plus étendus. Pour les cancers du cdlon de
stade I, elle peut étre envisagée comme un complément, notamment si la tumeur est agressive.
Pour les cancers du cdlon de stade I11, lorsque les ganglions sont touchés, elle est recommandée
apres la chirurgie. Cette chimiothérapie dite adjuvante a pour but de réduire le risque de récidive
et d’augmenter les chances de guérison. La chimiothérapie peut étre administrée par voie orale
(comprimés) ou intraveineuse. Les molécules les plus courantes sont : le 5-fluoro-uracile (5-
FU), ’oxaliplatine et I’irinotecan5.

La chimiothérapie est envisagée pour les cancers dits métastatiques et peut étre associée a des
thérapies ciblées, dont les actions se concentrent uniquement sur les cellules cancéreuses, afin
de limiter les dommages causés aux cellules normales.

Les effets secondaires de la chimiothérapie sont variables selon les médicaments, les dosages
et les personnes ; les réponses au traitement recu varient d'une personne a l'autre. Si certains
effets sont limités ou évités grace a des traitements préventifs ou des conseils pratiques, d’autres

impactent directement les directives thérapeutiques (choisir la norme de soins la plus
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appropriée, fournir des services médicaux et chirurgicaux, la durée d’hospitalisation...) et ont

de réelles consequences sur le patient.

3 Effets physiologiques de la chimiothérapie et autres effets secondaires

D’apres (Rapoport, 2017), la chimiothérapie est probablement I’un des traitements les plus
redoutés chez les personnes diagnostiquées. Les principaux effets secondaires associés a la
chimiothérapie sont les nausées et vomissements qui surviennent en deux phases (aigué et
differée) sur une période de 5 jours. Par ailleurs, selon les mémes sources, le risque d’entrainer
des nausées et des vomissements concerne les médicaments administrés par voie intraveineuse
mais aussi ceux qui se prennent par voie oral. Ils durent que rarement plus de septante-deux
heures. Des phénomeénes de nausées anticipatoires peuvent apparaitre. Ces derniéres
surviennent, a I’hdpital, avant méme le début de la perfusion et sont généralement le résultat
d’une anxiété chez le patient, ou encore le résultat d’un conditionnement appris (Kamen et al.,
2014; Lorusso et al., 2017) . Les hopitaux deviennent des lieux d’inquiétude qui produisent
cette réaction psychosomatique.

La chimiothérapie entraine d’autres effets secondaires indésirables voire affaiblissantes qui
peuvent mener a une adaptation de la dosse administré et méme conduire a 1’arrét du traitement
(Tabata et al., 2018). Selon (Vichaya et al., 2015), la chimiothérapie engendre (pendant, voire
méme apres) des déficiences cognitives (troubles d’attention, problémes de mémoire et
dysfonctionnements exécutifs), la fatigue, un manque de motivation et une neuropathie. Loin
d’étre un traitement anodin, il impacte directement la qualité de vie a long terme. Par
conséquent, chaque cure de chimiothérapie doit impliquer une attention particuliére du
médecin, avec une rigueur portée sur les données héematologiques car la diminution du nombre
de globules rouges entraine une anémie qui se manifeste principalement par une fatigue
importante (Fondation contre le cancer, 2021). La fatigue liée au cancer et ses traitements

constitue une réelle problématique, tant pour le patient, que pour 1’équipe soignante.

4 La fatigue liée au cancer (FLC)

Dans ce point, nous avons aborder la définition de la fatigue liée au cancer, nous avons fourni
les chiffres de sa prévalence. Nous avons mis en évidence les causes possibles de fatigue et
I’impact sur la personne dans sa qualité de vie. Cette information est générale car les données

spécifiques au cancer colorectal ne sont pas accessibles.
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4.1 Définitions de la fatigue liée au cancer

Dans la population générale, la fatigue reste un symptdme connu, assez banal et normalisé.
Cette fatigue « ordinaire », « est un état physiologique consécutif a un effort prolongé, a un
travail physique ou intellectuel intense et qui se traduit par une difficulté a continuer cet effort
et ce travail » (Larousse). Le terme « étre fatigué » est couramment employé en cas
d’affaiblissement physique et/ou psychologique, disparaissant aprés une période de repos. Chez
les personnes souffrant de cancer, ce symptdme est souvent évoqué mais difféere sur de
nombreux aspects de la fatigue au sens commun : les patients rapportent ainsi une fatigue qui
survient sans effort particulier, ni intense, et qui ne semble pas s’améliorer avec du repos
(Berger, Mooney, et al., 2015).

Une trés grande majorité des personnes atteintes de cancer font I’expérience d’une fatigue
intense apparaissant des les premiers traitements de chimiothérapie et qui peut perdurer
plusieurs années apres la fin du traitement (VVogelzang et al., 1997).

Les patients atteints d’un cancer désignent la fatigue comme le symptome le plus pénible
affectant leur qualité de vie (Bennett et al., 2016). Les problemes liés a ce symptdme peuvent
survenir les premiers jours apres le traitement par chimiothérapie voire plusieurs mois apres la
fin du traitement (Berger, Mitchell, et al., 2015; Black et al., 2018).

En 2011, le NCCN, a proposé une définition pour la fatigue liée au cancer : « sentiment subjectif
persistant de fatigue ou d'épuisement lié au cancer ou a un traitement anticancéreux qui n'est
pas proportionnel a I'activité récente et qui interfere avec le fonctionnement habituel » (NCCN
National Comprehensive Cancer Network, 2019). D’aprés cette définition, il apparait
clairement que la FLC fait référence a une perception de fatigue intense, occasionnée a la fois
par le cancer autant que par les traitements utilisés. Son intensité varie graduellement selon le
stade du cancer, mais également selon la sévérité des traitements.

Alors que le taux de survie au CCR augmente, un nombre croissant de survivants du CCR
souffre d’effets secondaires a long terme de la maladie et du traitement mais il existe peu
d’études sur les symptomes CCR ou de lignes directrices sur la gestion de ces symptomes.
Afin d’analyser la fréquence et la gravité de ces symptomes chez les survivants du CCR apres
le traitement du cancer, une méta-analyse (Han et al., 2020), a été réalisée selon laquelle la
fatigue et le I’insomnie étaient les symptémes les plus graves et la détresse de I’image corporelle
et la neuropathie périphérique étaient les plus répandues. Les symptdmes gastro-intestinaux et
psychologiques étaient également des problémes majeurs chez les survivants du CCR. Plusieurs

facteurs contribuent a ’apparition de symptoémes indésirables, tel que le jeune age, le sexe
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féminin et le manque de soutien familial ou social. Ces symptémes ont un impact négatif sur la
qualité de vie, le fonctionnement social y sexuel, le bien étre financier et la sante physique et
mentale. Les états comorbides de nature organique et psychologique provoquent la fatigue
(Russell et al., 2015).

La FLC représente un construit multidimensionnel, avec des composantes subjectives et
objectives, car il prend en compte différents aspects tels que la cognition, la fonction physique
et la motivation (Bennett et al., 2016; Koornstra et al., 2014). La FLC est une expérience
subjective qui ne peut étre mesurée directement par un investigateur et, a I’heure actuelle, a
I’exception de certains questionnaires, aucun instrument de mesure n’est capable de fournir une

mesure objective et quantifiable de la FLC.

4.2 Preévalence de la fatigue dans le cancer

La fatigue liée au cancer est le symptome le plus commun et le plus perturbant chez les patients
atteints de cette maladie (Bennett et al., 2016). Selon les études, son taux varie de 30 a 90 % en
fonction de la population étudiée, de la maniére dont elle est évaluée et surtout de la fagon de
considérer qu’un patient est fatigué ou non (Butt et al., 2008). L’AFSOS indique que la
prévalence varie de 25% a 100% selon le type de cancer et de traitements (Association
Francophone des Soins Oncologiques de Support [AFSOS], 2018).

Wang et al.,(2014) ont mené une étude multicentrique qui a révélé qu’une fatigue modérée a
sévere a été signalée par 45% (983/2177) des patients sous traitement actif. Parmi les survivants
(patients avec une rémission compléte ou aucun signe de maladie et aucun traitement
anticancéreux en cours), 29% (150/515) souffraient de fatigue modérée a sévére. La prévalence
élevée de fatigue modérée/grave chez les patients présentant 4 types principaux de cancer (sein,
poumon, colorectal, prostate) traités activement et chez les survivants justifie la promotion de

I'évaluation et du traitement de routine de la fatigue déclarée par le patient.

4.3 Les causes de la fatigue liée au cancer

La chimiothérapie et la radiothérapie, les deux types de traitement contre le cancer les plus
utilisés sont ceux qui provoquent le plus de FLC (Mock et al., 2000). Plusieurs équipes de
recherche ont constaté que ces traitements ont pour conséquence une augmentation des taux de
cytokines pro-inflammatoires en circulation qui induit une perception de fatigue (Bower &
Lamkin, 2013).
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D’autre part, Vermaete et al.(2014) ont démontré que dés les premiers traitements de
chimiothérapie, une diminution de la pratique des activités physiques est observée, amenant la
personne a étre plus inactive et a adopter davantage de comportements sedentaires.

Comme le releve (Fernandez et al., 2015) dans leur étude transversale, plus de la majorité des
participants pratiquent une activité physique de faible intensité de maniére occasionnelle durant
leur traitement.

Ainsi combinés, le manque d’activité physique et les effets secondaires du traitement du cancer
entrainent une dérégulation physique qui conduit au développement et a la persistance de FLC,
ce qui a un impact direct sur le fonctionnement de la personne malade dans ses activités de la
vie quotidienne et plus globalement sur la qualité de vie (Mustian et al., 2016).

Les troubles du sommeil sont également fréquents chez les patients atteints de cancer (Bittner-
Teleaga et al., 2021). Selon etude récente (Medysky et al., 2017), I’exercice a un impact positif
sur la qualité et la quantité de sommeil. Il existerait une relation positive entre les troubles de
sommeil, I’exercice et la FLC.

Par ailleurs, d’apres 1’étude de (André et al., 2021), la fatigue chronique dans un cancer
entrainerait des difficultés de concentration, qui peuvent s’expliquer par différents schémas

d’activation cérébrale.

4.4 Impact de la fatigue sur la qualité de vie

La qualité de vie (QdV) est une notion complexe qui recouvre plusieurs dimensions. En
psychologie de la santé, la définition la plus généralement admise est celle du WHOQOL
Group : « la perception qu’un individu a de sa place dans [’existence, dans le contexte de la
culture et du systeme de valeur dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses préoccupations. C’est un concept intégratif large, affecté de fagon complexe par
« la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’autonomie et ses
relations sociales, en relation avec les caractéristiques essentielles de son environnement »
(World Health Organisation Qualité of Life (WHOQOL Group), 1997).

Une sous-dimension de la QdV est la Qualité de Vie associée a la Santé (QdVS) qui englobe a
la fois la santé subjective et ses répercussions dans la vie quotidienne. Il nous apparait alors
important de relever I’impact du cancer, et plus précisément de la fatigue liée au cancer, sur la
qualité de vie des patients.

La fatigue entraine une détérioration certaine de la QdV, a la fois sur le plan physique,

psychique et socioprofessionnel. Plusieurs études ont montré un lien entre la fatigue et une
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détérioration de la QdV, chez des patients atteints de CCR (M et al., 2007; Mrabti et al., 2016;
Tung et al., 2016).

4.5 Evolution de la fatigue liée au cancer

Les résultats obtenus dans le cadre de plusieurs études (Black et al., 2018; Gagnon et al., 2018;
Kumar et al., 2020; Ma et al., 2020) font ressortir que la FLC s’accentue avec 1’accumulation
des traitements et altére la qualité de vie de la personne. En effet, la FLC inclut les sphéres
physique, émotionnelle, sociale et psychologique, et laisse supposer qu’il y a plusieurs sortes
de fatigues : physique, morale et cognitive, qui ont un impact sur la qualité de vie (Glaus et al.,
1996).

La FLC varie par rapport au type de cancer et a la fréquence du traitement, elle differera donc
de celle que rencontre une personne en bonne santé dans sa vie quotidienne (Wang et al., 2014)
Des mesures spécifiques visant a éviter les médicaments provoquant la fatigue existent ainsi
que des methodes non-pharmacologiques telles que le partage de conseils et d’informations sur
la fatigue imminente, I'exercice physique actif, le sommeil, la nutrition et la gestion du stress
(Koornstra et al., 2014; P & Hegarty, 2017).

Kogure et Hara ( 2020) ont observé chez des patients atteints d un cancer gastrointestinal que
la fatigue préopératoire pourrait influencer sur la FLC survenant un mois aprés une intervention
chirurgicale. Tres peu d’études ont examiné la fatigue liée au cancer chez les patients atteint
d’un cancer colorectal trait¢ chirurgicalement. Cependant, une étude transversale récente
(Husebg et al., 2022) a montré que les niveaux de fatigue physique étaient plus éleves chez les
survivants agées de moins de 60 ans, atteints d’'un CCR, ayant subi une intervention chirurgicale

et des traitements adjuvants.

5 L’expérience vécue de la fatigue
5.1 Les stratégies d’adaptation ou coping

5.1.1 L’état émotionnel du patient

L’anxiété du latin « anxietas », se détermine comme une inquiétude pénible, une tension
nerveuse, causée par 1’incertitude, 1’attente ;angoisse (Larousse, s. d.). Cette anxiété se traduit
par une insécurité extréme et prédispose a une psychopathologie importante. Dans le cadre de
cette recherche, I’anxiété est considérée comme une eémotion adaptative (état-anxieux). De
maniere générale, le diagnostic d’un cancer peut déclencher des sentiments d’anxiété chez les
patients et au sein méme de leur entourage (Montazeri et al., 2001). Dans une recherche

monocentrique, prospective et transversale sur la fatigue et la dépression liées au cancer, les
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auteurs ont souligné une forte corrélation entre la FLC et la dépression chez les patients
(Lobefaro et al., 2022). D’apres I’investigation de (Tung et al., 2016), visant a explorer la
prévalence de la dépression et la fatigue chez les patients avec CCR, les mesure de la dépression
et de la fatigue sont plus élevées chez le patient au cours d’une chimiothérapie qu’apres le
traitement. Ces résultats indiquent I’importance d’une détection et une prise en main précoces

de ces symptomes chez les patients atteints de CCR.

5.1.2 Les ressources du patient

Nous avons compris que la dépression est un probléme de sante important chez les patients
atteints de cancer. Pour (Folkman, 1988), I’adaptation ou Coping peut étre définie comme : «
les pensées et les comportements que les gens utilisent pour gérer les exigences internes et
externes qu’il considérent comme stressantes ». Ainsi, une personne peut utiliser différentes
stratégies d’adaptation au fil du temps, et 1’efficacité dépendra de la situation. Une étude méta-
analytigue a deémontré que les patients atteints de cancer qui utilisaient des stratégies
d’adaptation actives et centrées sur le probléme étaient en meilleur santé, tant sur le plan
psychologique que physique (Roesch et al., 2005). Un facteur prédictif important de la
dépression pourrait étre le locus de controle de la santé : interne (leur état de santé est controlé
par elles-mémes) ou externe/chanceux (leur état de santé est controlé par d’autres personnes
puissantes ou par le hasard) (Kassianos et al., 2016).

Une recherche prospective a signalée que le contrdle percu pourrait diminuer aprés un cancer,
peut-étre en raison du diagnostic de cancer (Ranchor et al., 2010).

Concernant le soutien social, une étude mené auprés des patientes qui ont subi une chirurgie et
un traitement adjuvant, a remarqué que la quantité de soutien social percu a diminué de maniere
significative sur une période d’un an, tandis que la qualité du soutien social est restée stable

(Fong et al., 2017).
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5.2 Intérét d’étudier ’expérience vécue du patient

L’aspect novateur de la présente étude réside dans le fait qu’elle s’intéresse a I’expérience vécue
de la FLC colorectal au départ de I’expression du patient lui-méme. Elle tient compte de
I’attribution du/des sens donné(s) a la fatigue par la personne malade. Jusqu’a présent, ce
phénomeéne a plutdt été défini d’un point de vue théorique ou étudié de maniére empirique, en
se centrant principalement sur une seule facette de cette expérience. En ce sens, cette étude
permet de générer de nouvelles connaissances visant a mieux comprendre I’impact de ce
phénomene dans la vie de la personne malade. Elle ouvre également la voie a une nouvelle
conceptualisation de 1’expérience de la FLC.

Enfin, cette étude consideére les stratégies d’adaptation mises en place par les patients pour faire
face a la FLC. Par conséquent, la compréhension de cette expérience permet de contribuer au
développement de nouvelles connaissances dans un domaine multidimensionnel, ¢’est-a-dire
que le phénomeéne prend en compte différents aspects tels que la cognition, la fonction physique
et la motivation (Berger et al., 2010; Ma et al., 2020). De plus, elle pourrait offrir des pistes
d’intervention pertinentes & soumettre au groupe fatigue de I’Institut Albert II afin de mieux

comprendre la FLC colorectal.

5.3 Intérét d’étudier les stratégies d’adaptation du patient

Dans une société ou I’information sur la santé est plus disponible que jamais, il est donc
possible, pour la personne ayant recu un diagnostic de cancer, de concevoir la maladie comme
une occasion de changement et de prendre certaines décisions qui pourraient améliorer les
chances de guérison. Les changements peuvent également étre de 1’ordre d’une redéfinition de
la vision globale de la vie, des relations et des priorités (Esteves et al., 2015).

Selon Thomé et al. (Thomeé et al., 2004), plusieurs recherches ont été effectuées sur le cancer,
mais trés peu concernent I’expérience de vie des personnes qui en sont atteintes. Comprendre
I’expérience vécue implique, selon van Manen (van Manen, 2016), notre auteur de référence,
une conscience immédiate et réflexive de la personne sur sa propre vie. Thomé et al. se sont
questionnés sur la maniere de vivre la maladie cancéreuse chez les personnes agées. Dans le
but d’arriver a comprendre le sens de la vie de ces personnes a un &gé avancé, la méthode
phénomeénologique herméneutique décrite par van Manen a été choisi. Selon les résultats
obtenus, la fatigue, était révélé comme « signe corporel le plus important : soit dii au cancer,
soit d0 a la vieillesse, soit @ une combinaison des deux ». En effet, apparemment, « la fatigue

signifiait une diminution de la capacité a faire des choses qui étaient importantes auparavant
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et une diminution de la capacité a résister aux pensees de deuil ». Par ailleurs, afin d’améliorer
leur expérience, les participants cherchaient & entretenir de bonnes relations avec leur
entourage. Les auteurs soulignent I’importance des relations avec le personnel médical
puisqu’une mauvaise attitude de ce dernier rendrait 1’expérience de vivre avec le cancer plus
négatif encore.

Pour Towsley, Beck, et Watkins, dans leur étude d’apprendre a vivre avec le cancer (Towsley
G, 2007), le processus d’adaptation a la maladie est dynamique et est influencé par ’expérience
de vie antérieure de la personne agée, son attitude, le sens du soi, les facteurs positifs et négatifs
qui interviennent dans le processus ainsi que les stratégies d’adaptation adoptées par les
individus. Ces stratégies sont par exemple : la modification des activités, le support social,
I’acceptation réfléchie, la spiritualité, le dépassement des attentes, le maintien des routines ainsi
que le relativisme interne et externe. Cette derniere stratégie est plus fréquente chez les
personnes agées étant donné que leurs expériences de vie antérieures les ont, dans la plupart
des cas, déja fait surmonter d’autres difficultés.

Towsley et al. ont aussi souligné qu’en plus des facteurs sociaux, des facteurs financiers et
physiques influencent positivement ou négativement le choix des stratégies d’adaptation
utilisées par les individus atteints de cancer. Par exemple, des symptdmes faibles, un bon suivi
médical et une certaine aisance financiére aideraient les individus & atteindre un certain
équilibre. Selon le modele développé par les auteurs, une mentalité positive (attitude d’une
personne qui exprime de I’espoir pour 1’avenir) serait toutefois le facteur le plus fondamental.
Plusieurs études ont été réalisées par rapport a 1’expérience des personnes atteintes de cancer,
notamment en lien avec les changements qu’elle génére et les stratégies d’adaptation mises en
place. La plupart de ces études ciblent toutefois les survivants ou les personnes en rémission.
Peu de recherches sont effectuées aupres des personnes atteintes de cancer et en traitement
adjuvant. Aussi, rares sont celles qui concernent la fatigue liée au cancer colorectal (CCR).
Dans le cadre de ce mémoire, I’objectif de cette étude qualitative vise a décrire et a comprendre
la nature de I’expérience vécue de la fatigue liée au cancer colorectal sous thérapie adjuvante
de méme que son impact sur la vie et les stratégies d’adaptions adoptées par la personne malade.
Le questionnement de base est le suivant :

« Qu’elle est la nature de I’expérience vécue de la fatigue liée au cancer colorectal ? Qu’est-ce
que cela signifie pour ces personnes ? Quel est I’impact de la fatigue dans leur vie et quelles

sont les stratégies d’adaptation qu’elles mettent en place pour y faire face.
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Outils et méthodes

Introduction

Cette partie présente la méthodologie précise qui a été suivie afin de tenter de répondre a la
question de recherche susmentionnée : apres avoir explicité le choix de I’approche, ses
difficultés et ses limites, nous dresserons le contexte dans lequel s’est déroulée la recherche
ainsi que I’échantillon de patients, les criteres selon lesquels ils ont été recrutés et le mode de
recrutement lui-méme. Nous aborderons ensuite le plan de collecte des données et son

déroulement, pour finir avec les questions éthiques qui ont fait I’objet de réflexions.
1 Choix de I’approche

Pour répondre a la question de recherche, il a fallu définir une méthode permettant aux
participants de partager le récit de leur vécu de la fatigue liée au CCR avec leurs propres mots.
L’objectif était de découvrir la signification qu’ils donnent a cette fatigue atypique et la maniére
dont ils tentent de la gérer dans leur vie quotidienne. A cette fin, I’approche herméneutique
existentielle élaborée par van Manen (2016, p. 30) semblait la plus adéquate pour encadrer le
processus de cette recherche car elle veille a ce que le vécu du patient soit un point central dans
I’évaluation de la qualité de vie ou du soin en général.

Elle comprend une combinaison de quatre activités, soit :

1) Identification du phénomene (dans notre cas, la nature de la fatigue liée au CCR),

2) Exploration du phénomene, c’est-a-dire chercher a comprendre la signification de
I’expérience vécue de cette fatigue par la description du sens, du point de vue de la personne
qui était en traitement adjuvant au moment des entretiens,

3) Réflexion phénoménologique herméneutique afin de comprendre I’impact de cette fatigue
dans leur vie quotidienne et découvrir les stratégies d’adaptation personnelles mises en place
pour y faire face,

4) Ecriture phénoménologique herméneutique.

Ces quatre activités fournissent une structure méthodologique tout en favorisant I’interprétation
du chercheur dans le processus de recherche.

Certainement, 1’expérience vécue de la nature d’une fatigue différente a celle qui est
généralement connue est en soi le point de départ et le point d'arrivée de notre étude, puisque
I'objectif final de la phénoménologie de van Manen est de transformer I'expérience vécue en un

texte qui en transmet I'essence (van Manen, 2016, p. 10). En d'autres termes, nous aspirons a
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élaborer un texte phénoménologique dont la lecture est a la fois un renouveau réflexif et une
appropriation « réflexive de quelque chose de significatif » (van Manen, 2016, p. 86). Cela
signifie que nous ne voulons en aucun cas, théoriser lI'expérience de vivre avec la fatigue liée
au cancer colorectal en thérapie adjuvante, mais I'étudier telle qu'elle est vécue et non telle que
nous la conceptualisons.

Ainsi, la phénoménologie herméneutique a fourni trois types de savoir, soit :

- le savoir en tant que texte ; le produit final des entretiens,

- le savoir en tant que participation ; la compréhension du sens de I'expérience par le lecteur et
- le savoir personnel ; I'accomplissement d'un savoir qui, par nature, est formateur. 1l s'agit d'un
savoir sensible, typique de « I'étre au monde », qui peut contribuer a améliorer notre sensibilité
particuliere aux situations qui nous sont présentées, de telle maniere qu'il puisse améliorer notre
comportement face a elles. Une description de cette approche telle que nous I’avons appliqué
est présentée en annexe (Annexe 1)

Pour bien comprendre en quoi consiste cette finalité et cette approche méthodologique, il a
d'abord fallu définir ce que représente I’expérience : les travaux de Van Manen aménent a
comprendre qu’en premier lieu, 1'expérience vécue a une structure temporelle, c'est-a-dire
qu'elle ne peut jamais étre comprise dans sa manifestation immédiate, mais que nous pouvons
y accéder de maniére réflexive, lorsque cette expérience a déja été vécue (van Manen, 2016, p.
104). Puisque l'expérience a déja eu lieu, nous devons supposer que nous ne pourrons jamais
comprendre dans toute sa richesse et sa profondeur le sens de I'expérience vécue (van Manen,
2016, p. 36).Van Manen qualifie son approche concernant la phénoménologie comme pratique,
existentielle et herméneutique.

La phénoménologie de la « pratique » désigne 1’utilisation d’une méthode phénoménologique
dans des contextes professionnels ou appliqués, lesquels sont concernés par des préoccupations
pratiques de la vie quotidienne tel que le phénoméne qui nous intéresse. Par ailleurs, le terme «
existentiel » référe a I’attention portée au « monde de la vie » (life world) ou a « I’expérience
vécue » (lived experience). En effet, nous avions compris que la phénoménologie
herméneutique considére que les gens attribuent un sens aux phénomeénes de la vie vécue, c'est-
a-dire aux expériences vécues. De maniére genérale, nous pouvons dire que la phénoménologie
dans son sens le plus strict, suivant I'approche de Husserl, vise la description phénoménologique
d'un phénomeéne, qui n'est pleinement réalisée que par la compréhension de l'essence des
phénomenes tels qu'ils apparaissent dans la conscience (van Manen, 2016, p. 10).

Ainsi, il ne suffit pas de se souvenir d'expériences en relation avec un phénomene particulier -

dans notre cas, vivre avec la fatigue liée au cancer colorectal en situation adjuvante - mais il est
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également nécessaire de se souvenir de I'expérience de telle sorte que les aspects essentiels de
cette expérience nous reviennent. Le terme « herméneutique », quant a lui, suggére la notion
que toute explication de la signification est toujours et inévitablement interprétative
(van Manen, 2016, p. 37).

Il a été donc nécessaire de rendre visibles les structures de sens de cette expérience, afin que
nous puissions reconnaitre dans la description du vécu, une expérience possible ou, en d'autres

termes, une interprétation possible de cette expérience.

1.1 Gérer les difficultés et limites de la méthode de van Manen

Max van Manen, concoit la méthode phénomenologique-herméneutiqgue comme une série
d'exercices de recherche a mettre en ceuvre de maniére intermittente ou simultanée. Il n'était
donc pas possible de savoir, dés le départ, quel serait le contour de la recherche. Toutefois, nous
avons pu compter sur une série de directives et de recommandations essentiellement pratiques
de la part de notre auteur de référence, qui n’ont pas eté adoptées comme une série d'étapes a
suivre dans un certain ordre préétabli, mais plutét, comme des suggestions concernant les
aspects méthodologiques a prendre en compte lors de la réalisation d'une recherche
phénoménologique-herméneutique (van Manen, 2016, p. 30). Par ailleurs, « une description
phénoménologique est toujours une interprétation, et aucune interprétation unique de
I'expérience humaine n'épuisera jamais la possibilité d'une autre interprétation complémentaire
ou méme d'une description potentiellement plus riche ou plus profonde »

[ traduction libre] (van Manen, 2016, p. 31).

Concernant les limites de cette étude, il est nécessaire de souligner qu’une description
phénomenologique est toujours susceptible d'étre améliorée par une autre description plus riche
ou plus profonde malgré les positions herméneutiques voulant que le sens de 1’autre ne puisse
jamais étre complétement compris et que l’interpréte ne puisse jamais complétement
abandonner ses propres expériences.

Le résultat final de cette étude, suivant cette méthode, est un texte phénoménologique, dont le
but a été de décrire et d'analyser I'expérience vécue de la nature de la fatigue liée au CCR, et,
non seulement de générer des connaissances, mais d'évoquer la compréhension. Cette etude
fournira des informations importantes sur 1’expérience de cette fatigue spécifique et les
stratégies d’adaptation personnelles des patients pouvant étre utilisées par 1I’équipe de Gestion

de la fatigue liée aux cancer colorectal de I’Institut Roi Albert 11 (IRAII).

25



2 Cadre contextuel et mise en place de I’étude

L’Institut Roi Albert II des Cliniques universitaires Saint-Luc prend en charge tous les types de
cancer de 1’adulte et de I’enfant et participe activement a la Recherche contre le cancer, via les
études cliniques que les médecins dirigent. Le co-promoteur de la présente étude occupe le
poste de coordinateur responsable de soins en oncologie a I’'IRAII et représente un véritable fil
conducteur tout au long du parcours clinique des patients, depuis la mise au point du diagnostic
jusqu’au suivi post-traitement. Il est aussi partenaire de toute 1’équipe multidisciplinaire
impliquée dans la prise en charge des traitements et de I’équipe de Gestion de la fatigue li¢e au
cancer. Son rle, dans le cadre de cette recherche, a pris place aprés que le diagnostic de cancer
colorectal a été poseé. En tant que représentant de 1’investigateur local (le médecin chef de
service d’oncologie), il s’est assuré de la bonne compréhension par le patient des indications
du médecin concernant le but de cette expérimentation. Ultérieurement, il a distribué aux
patients répondants aux critéres d’inclusion, un flyer les invitant a participer anonymement a
trois entretiens réaliseés lors des visites de suivi médical habituelles (Annexe 2).

Aprés l’opération et avant que la thérapie adjuvante soit mise en route, un courriel
électronique avec la feuille de route des patients désireux de participer a cette investigation, a
été envoyé a la chercheuse qui a ensuite, a son tour, pris contact avec chaque futur participant.
Aprés avoir obtenu leur accord oral, elle s’est présentée a leur chevet, le jour de la premiere
séance de chimiothérapie et, une fois le patient installé dans sa chambre ou dans une salle
réservée a cet effet, la chercheuse a porté a sa connaissance la lettre d’information et le

formulaire de consentement éclairé afin qu’ils soient lus et signés pour accord.

3 Echantillon

La présente étude vise a comprendre le sens de I'expérience de la fatigue liée au CCR pour la
personne malade. Pour accéder a cette expérience, il a été nécessaire de rencontrer des
personnes qui lI'ont vécue, I'une des premiéres étapes a donc consisté a cibler les participants.
Van Manen considéere que I'expérience est personnelle et influencée par des facteurs tels que le
sexe et la culture (van Manen, 2016, p. 29) il est donc essentiel de préciser le cadre dans lequel
nous avons recueilli I'expérience vécue et le choix des participants a notre recherche.

Nous avions tout d’abord focalisé 1’échantillon sur une population agée entre 40 et 65 ans car
pouvant étre définie comme en age actif (Population active, taux d’activité, taux d’emploi et

taux de chomage administratifs par commune, 2023) afin d’éviter le biais de la fatigue
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physiologique li¢e a I’age. La taille de I’échantillon optimale avait initialement été définie a 10
personnes. Cependant, comme dans toute recherche, nous avons été confrontés a certaines
limites dont la faible participation, en raison soit de la propre fatigue des patients, de la durée
de I’étude (6 mois) et des risques d’abandon en cours de recherche.

Pour ces motifs, en novembre 2022, avec I’accord de la Commission d’Ethique, le critére age
a été élargi de 65 a 75 ans.

Les criteres d’inclusion suivants ont donc été definis :

1) Présence lors rendez-vous réguliers avec 1I’oncologue ou lors d’une hospitalisation ;

2) Suivre un traitement adjuvant contre le cancer colorectal programmé ;

3) Avaoir signalé la fatigue comme un probléme apparu avant et/ou apres la chirurgie lors de la
consultation avec I’oncologue ;

4) Etre capable et disposé & répondre aux questions concernant le vécu de leur fatigue ;

5) Etre &gé entre 40 et 75 ans.

D’autre part, les critéres de non-inclusion étaient :

1) Traitement par chimiothérapie néo-adjuvante ;

2) Présence de métastases ;

3) Antécédents d’autre maladie chronique invalidante provoquant une géne dans le

4 Recrutement

Le recrutement de I’échantillon a été réalisé au sein de I’Institut Roi Albert IT aux CUS suite a
la consultation avec le Pr. Chef de service d’Oncologie. Une fois le traitement adjuvant
programmé suite a une intervention chirurgicale dans le cadre d’un cancer colorectal, les
patients ont été invités a participer a la recherche aprés avoir recu et signé le formulaire de
consentement éclairé (Annexe 3) ainsi que la lettre d’information (Annexe 4).

Le coordinateur de soins en oncologique s’est chargé de I’inscriptions des patients dans le
logiciel Claire.

L’inclusion des patients a commencé le 1¢" mars 2022 et les deuxiémes en novembre 2022 pour
se terminer le 23 janvier 2023. Le recrutement de 1’échantillon a débuté a des dates différentes
en raison de la faible participation mentionnée supra.

Au final, cette recherche a inclus un échantillon de 4 patients recrutés au sein de 'TRAII aux
CUSL dont 1 a été perdu de vue apres la phase T2 (pendant le traitement adjudant).

Les participants qui ont accepté de participer sont d’origine belge et favorisés sur le plan socio-

économique.
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5 Collecte des données

L’ensemble des entretiens ont été réalisés par la chercheuse qui, dans le cadre de son Master en
santé publique, a effectué un stage dans 1’option « coordination et gestion des réseaux de soins »
au sein de I'IRAII et dont la demande pour réaliser son mémoire en lien avec le projet en cours
« Je gére Ma Fatigue » a été accepté par le coordinateur responsable des soins a I’'TRAII.

Afin d’obtenir une meilleure compréhension de la temporalité du vécu du symptome fatigue (le
temps et le changement), nous avons décidé d’interviewer chaque participant répondant aux
critéres d’inclusion a trois moments (Audulv et al., 2022) : le premier entretien (phase T1) a
débuté immédiatement aprés le démarrage de la chimiothérapie orale ou intraveineuse, le
deuxieme (phase T2) a eu lieu au milieu du traitement et le troisieme (phase T3) a la fin du
traitement adjuvant.

Pour éviter de fatiguer davantage les patients, les entretiens (d’une durée d‘environ 60 minutes)
ont ét¢ réalisés lors des examens et/ou des jours d’hospitalisations selon la planification
anticipée des soins individuels. Pour les patients recevant une chimiothérapie par voie
intraveineuse, les entretiens ont été réalisés dans le confort de leur chambre tandis que pour les
patients recevant une chimiothérapie par voie orale, les entretiens ont été menés dans un bureau
privé réservé a cet effet dans un souci de confidentialité et afin de respecter leur intimité et leur
confort. La chercheuse a débuté I’entretient immédiatement aprés que I’infirmiére ait lancé la
chimiothérapie intraveineuse dans la chambre.

L’objectif de ces entretiens consistait a explorer 1’expérience vécue de la fatigue liee au cancer
colorectal ainsi qu’a recueillir les initiatives d’adaptation a la fatigue pendant les 3 phases. Afin
de recueillir les données expérientielles selon la méthode phénoménologique-herméneutique et
de parvenir a une compréhension approfondie du vécue de la FLC, nous avons opté pour la
conduite d’entretiens semi-directive (Dearnley, 2005). En procédant de la sorte, nous avons
aspiré a ce que ce soit plus facile pour les participants d’exprimer leurs ressentis et leurs
stratégies d’adaptation face a la fatigue.

Avant de commencer l'entretien, la chercheuse a rappelé aux participants I'objectif de I'entretien
et il leur a été signalé qu’une fois l'entretien commence, ils pouvaient l'interrompre a tout
moment s'ils le désiraient. La chercheuse a également informé les patients de I'utilisation d’un
enregistreur audio, nécessaire pour une retranscription précise des témoignages relatifs aux
expériences vécues. Suite a leur accord, il leur a été précisé que ces enregistrements audios

seraient détruits a I’issue de leur retranscription.
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La chercheuse a ensuite invité les participants a compléter une fiche socio-démographique, afin
de connaitre leur contexte social. Dans le but de créer une atmospheére propice a l'entretien, il
leur a été demandé de partager une anecdote sur leur vie (Annexe 5).

Il convient de signaler qu’avant de commencer les entretiens, un guide de réflexions avec des
points de réflexions sur I'expérience aux trois moments de la collecte de données a été produit
afin de permettre d’illustrer ce qui avait davantage retenu I’attention de la chercheuse pendant
I'entretien, ses sensations et ses sentiments, ainsi que ses réflexions sur la maniere dont elle
avait mené la recherche (Annexe 6).

Les entretiens avaient pour objectif d’identifier et de mettre en évidence, au-dela des
mécanismes biologiques sous-jacents de la fatigue, les facteurs individuels (psychologiques et
comportementaux) qui ont joué un réle prépondérant dans le développement et la persistance
de la fatigue associee au cancer et en relation stricte avec le cancer colorectal sous thérapie
adjuvante.

Le choix des questions posées s’est inspiré d’une liste de résultats sous forme de phrases-clés,
d’idées, d’une synthese méta-ethnographique sur des ¢tudes phénoménologiques d’expériences
de patients atteints de maladies chroniques (Roing & Sanner, 2015). En effet, n’ayant pas trouvé
d’articles fournissant une grille d’entretien, nous avons di en créer une (Annexe 7), ce qui a été
tres enrichissant et a permis un travail de réflexion en amont.

Ainsi, les questions preparées se veulent minimalistes et plusieurs questions de relance avaient
été anticipées, en variant le vocabulaire utilisé.

Afin de vérifier ’adéquation des questions au vécu de la fatigue et de gagner en aisance pour
la suite de la recherche, le premier patient a servi de test.

Afin d’inviter a I’exploration et a 1I’explicitation du sens de la fatigue du point de vue de la
personne, I’entretien s’est structuré sous forme de conversation, soutenu par le guide d’entretien
de base et les questions ouvertes avec des relances anticipées.

Selon van Manen, un entretien avec une dynamique conversationnelle est plus qu'une simple
discussion (van Manen, 2016, p. 111) : la conversation exerce une influence herméneutique,
c'est-a-dire qu'elle est guidée vers le sens et l'interprétation de la question qui anime la
conversation. Par conséquent, la compétence du chercheur consiste a garder ouverte la question
de la signification du phénomeéne et, en méme temps, a maintenir l'orientation de I'entretien vers
le phénoméne en question pour lui-méme et pour la personne interrogée (van Manen, 2016, p.
66)

Les participants ont été encouragés a partager leurs réactions face a la fatigue, en termes d’effets

dans leur vie quotidienne et les efforts qu’ils ont déployés pour la gérer, a formuler des
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descriptions de la fatigue susceptibles de permettre de mieux comprendre comment la fatigue
différe ou est similaire a d’autres expériences de fatigue ou a d’autres aspects du cancer. Il a été
donc nécessaire de savoir s'adapter et faire preuve de souplesse face a leurs récits, tout en restant
concentré sur le phénomene d'étude. Bien que cela ait pu rendre la conduite de I'entretien un
peu compliquée, cela nous a permis d'approfondir différents aspects de la vie de la personne,

de fagon & obtenir une meilleure compréhension de son univers.

6 Analyse des données et méthode de validation

L'étape initiale de I'analyse selon la méthode de notre auteur de référence a consisté a lire
chaque transcription dans son intégralité pour avoir une idée globale.

En effet, la réflexion phénoménologique sur les expériences vécues n'est, ni un processus
déductif, ni un processus inductif, mais un processus réducteur (van Manen M, 2011a). La
phénoménologie se détache de tout ce que nous tenons pour acquis, c'est-a-dire nos hypothéses,
nos théories ou nos suppositions et, atteint les structures de sens de nos expériences, par une
réflexion guidée par 1’époché-réduction (van Manen M, 2011a). En d'autres termes, elle tente
d'éliminer tout ce qui s'interpose entre nous et les phénomenes tels qu'ils nous apparaissent.
Ainsi, la réduction est la méthode qui nous aide a maintenir une attitude réflexive abstraite
(Heinonen, 2015).

Les entretiens ont été relus pour commencer le processus d'identification des parties de la
retranscription qui expriment un theme (structures de sens), concernant un aspect de
I'expérience de la fatigue. Cette découverte des aspects thématiques de notre phénomeéne s’est
été effectué au travers d’une réflexion macro et micro-thématique.

Ainsi, les termes récurrents ou, qui se rejoignent dans les différents entretiens ont été assemblés
sur un tableau d’analyse phénoménologique pour les comparer grace a la réduction eidétique,
recherche des essences, (van Manen M, 2011b). Cela a facilité le processus de réflexion sur les
expériences partagées entre les entretiens (Annexe 8).

Les termes initiaux ont été descriptifs, reprenant littéralement les mots exprimés par les
participants, mais qui sont devenus de plus en plus interprétatifs et, ensuite, réductifs & mesure
du processus de réflexion qui s’est été déroulé au fil des entretiens.

Nous avons également exploré la temporalité la fagcon dont les participants ont percu leur
fatigue en travaillant en trois temps (au début, au milieu et a la fin des traitements adjuvants).
Chaque entretien étant réalisé a différents moments, cela a permis de fourni une direction dans

la recherche pour comprendre le sens de la fatigue chez les participants.
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Le guide d’entretien était évolutif et des nouveaux mots et termes ont été intégrés au fur et a
mesure. Des questions pertinentes ont été également incluses, de telle sorte qu’il était possible
de revenir sur la FLC exprimé selon les différents points de vue.

Les stratégies développées par les participants ont été mises en exergue lors des lectures
multiples des transcriptions, de méme que les stratégies d’adaptation découlant de 1'accent mis
sur les sujets abordés lors des entretiens par les participants.

Dans la mesure ou ce mémoire a un lien avec le projet en cours de I'IRAII « Je Gére Ma
Fatigue », la fiabilité des interprétations reste une préoccupation centrale : I’équipe de Gestion
de la fatigue de I’Institut a donc été sollicitée (2 personnes) afin de valider les résultats apres
lecture de I’ensemble des entretiens retranscrits et une bréve discussion de I’analyse. Des notes
détaillées ainsi récoltées au fur et a mesure des entretiens (durant 6 mois) selon un canevas
préétabli ont été conservées par la chercheuse dans un document Word. Ces notes comprennent
des réflexions apportées, via courriel, par I’équipe de Gestion de la fatigue aux données regues
et ont été utilisées pour améliorer la fiabilité des résultats afin d’éviter les biais, en soulignant
les malentendus dans le processus d'analyse et en documentant les liens entre les interprétations
et le texte. La confirmation que les expériences vécues des participants ont été comprises a

impliqué un processus « d’écoute ouverte ».
7 Questions éthiques

Cette recherche est autorisée depuis mars 2022 par accord n°576 de la Commission d’Ethique
de I’'UCLouvain (Annexe 9).

L’engagement a respecter la confidentialité¢ et ’anonymat est primordial pour I’Institut Roi
Albert Il aux CUSL. Les droits des participants ont été protégés en leur assurant que leurs
réponses resteraient confidentielles et qu’aucun nom ne serait mentionné dans le rapport. Ils
ont également été informés de leur droit & mettre fin a I'entretien a tout moment et que les soins
recus aux CUSL n’en seraient pas affectés.

Les entretiens approfondis semi-directifs ont été menés dans un lieu adapté préalablement
convenu avec le patient (généralement dans le confort de leur chambre ou dans un local privé
destiné a la communication entre les professionnels et les proches a I'IRAII). Les

enregistrements réalisés lors des entretiens ont été effacés apres leur retranscription. Les

entretiens ont été identifiés par un code et les verbatims reliés a une thématique prédéfinie.
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Résultats
Introduction

Les résultats de cette recherche sont présentés selon la méthode phénomenologique de van
Manen décrite dans la partie Outils et méthodes. L’analyse thématique des 4 entretiens est
divisée en 3 phases : fatigue avant le traitement adjuvant (T1), pendant (T2) et apres (T3). Dans
chaque phase, les 4 thématiques predéfinies (en lien avec le questionnement de recherche), les
thémes émergents de I’entretien et les essences de 1’expérience vécue de la fatigue associée au

CCR sont mis en exergue.

Caractéristiques des patients

Les patients répondant aux critéres d’inclusion susmentionnés (point 3 du chapitre « Outils et
méthodes ») ont été sollicitées pour participer a 1’étude. Ainsi, 4 patients, ont été inclus entre
mars 2022 et janvier 2023 : 2 patients traités par chimiothérapie par voie intraveineuse, 1 par
chimiothérapie voie orale et 1 autre par la combinaison des deux voies.

Afin de préserver leur, anonymat, un nom fictif leur a été attribué.

Dans un premier temps, les patients Arial et Omaley ont été inclus entre mars et avril 2022.
Aprés avoir élargi le critére d’age des participants, les patients Bernard et Dupré ont été inclus
entre décembre 2022 et janvier 2023. Il convient de signaler qu’Arial a été perdue de vue a
cause de la fatigue en phase T2 ; ce sont donc 3 patients qui ont été suivis de maniere complete
pour les 3 phases.

Les participants ont été capables et disposés a répondre aux questions concernant leur
expérience vécue avec la fatigue. L’entretien s’est déroulé dans I’intimité de leur chambre ou
dans un bureau réservé juste apres la mise en route des médicaments de chimiothérapie.

Les facteurs socio-démographiques (age, sexe, statut matrimonial, nombre d’enfants, niveau
d’éducation, statut professionnel, présence d’une aide-ménagere, pratique d’une activité
physique) ont été recueillis lors du premier entretien pour mieux comprendre les
caractéristiques de cet echantillon.

Ainsi, nous constatons que les patients interrogés sont tous d’origine belge et de race blanche,
habitant en région wallonne. Leur age médian est de 61 ans. Trois d’entre eux sont mariés et
I’un est divorcé (en couple mais habitant seul). Les 4 patients ont des enfants dont 2, Arial et
Dupré, vivant encore avec des enfants a la maison. Ces 2 patients sont encore en activité

professionnelle, Bernard et Omalley sont pensionnés mais ce dernier continue a travailler.
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Au niveau de leur cursus scolaire, un patient a terminé I’enseignement obligatoire et 3 ont suivi
des études supérieures. Concernant leurs caractéristiques médicales, tous les 4 ont subi une
chirurgie pour un cancer colorectal et une chimiothérapie adjuvante était programmée. Tous
ont été traités avec des produits différents pour un cancer colorectal ( FOLFOX- leucovorine,
5 fluorouracil et oxaliplatine).

Bien que I’intensité de la fatigue ressentie par chaque patient ait varié, tous ont indiqué avoir
modifié¢ leur niveau d’activité en raison de la fatigue.

Nous aurions souhaité obtenir un échantillon plus diversifié mais les caractéristiques socio-
¢conomiques semblent correspondre a la patientéle d’un hopital universitaire situé dans un

quartier aisé de la région Bruxelloise ( Tableau 1).

Tableau 1: Caractéristiques sociodémographiques et médicales des patients

Caractéristiques

Chimiothérapie voie intraveineuse

Chimiothérapie

Chimiothérapie

démographiques voie orale combinée
Dupont Bernard Omaley Dupré

Age (années) 53 70 63 59
Féminin Masculin Masculin Masculin

Sexe

Statut Mariée Marié En cogple mars Marié

. . habite seul
matrimonial
3 dont 1 acharge 1 1 3 dont 1 a charge

Nb d’enfants

études jusqu’au

Niveau études supérieurs  études supérieurs bac études supérieurs
d’éducation
en activité L N . en activité
Statut ! retraité retraité mais actif .
. professionnelle professionnelle

professionnel

Présence d’une oui non non oui

aide-ménagere

Pratique d’une Exercice

g Hockey Marche Marche physique a la

activité !

maison

physique

Les entretiens menés aupres des 4 patients ont permis d’explorer les expériences vécues de la

fatigue liée au cancer colorectal au cours des étapes initiales de la chimiothérapie jusqu’aprés

la fin du traitement (voir le tableau 2, page suivante).
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Tableau 2 : Participation aux entretiens en 3 phases : lieu, date et durée

Phase T1: Phase T2 : Phase T3 :
Fatigue avant Fatigue apres Fatigue apres Temos
chimiothérapie chimiothérapie  Temps chimiothérapie écourl)é
écoulé  Date fin entre
Participants entre chimio T2
selon Raison du Lieu, date, Lieu, date, T1&T2 Lieu, date &T3
Pordre déplacement a durée durée durée
d’inclusion I’'IRAII d’entretien d’entretien d’entretien
Chambre Chambre .
. S 4 mois Perdue de vue
Arial Hospitalisation  gg/93/7; 26/07/22 - - 22/09/22
(00 :28 :27) (00 :30 :19) J
Bureau Bureau 3 mois Bureau 2 mois
Omaley Consultation 13/04/22 08/07/22 .eéuzri 2509122 50109/22 ?;uzé
(00 :59 :57) (00 :59 :57) J (00:29:14) 1}
Chambre Chambre . Bureau .
1 mois 3 mois
Bernard Hospitalisation 12/12/22 06/02/23 fzguzrfs) 22/05/23 25/05/23 g;ulrz
(00 :54 :46) (00 :56 :36) J (00:26:26) 3
Chambre Chambre 1 moi Bureau
mois
Dupré Hospitalisation 23/01/23 06/03/233 'olulrs 11/04/23 06 /05/23 2 mois
(01 :01 :49) (00 :55 :31) J (00 :39 :43)

Dans le cadre de ces entretiens, des catégories thématiques étaient prédéfinies :

1) lasignification et la gestion de la fatigue vécue ;
2) les sensations physiques uniques ;
3) linfluence de la fatigue sur les relations familiales et sociales ;

4) les mécanismes d‘auto-efficacité propres aux participants.

Celles-ci ont été élabores sur base des lectures d’études phénoménologiques réalisées aupres
des patients atteints de cancer puis developpées en trois phases (Annexe 10).

L’analyse thématique, des catégories thématiques prédéfinies, a permis de récupérer les
structures de sens qui sont intégrées et mises en sceéne dans la transcription des entretiens de
I’expérience du vécue de la FLC colorectal. Cette découverte ou isolation de nouveaux aspects
thématiques de notre phénomene s’est faite par le biais d’une réflexion macro-thématique et

d’une réflexion micro-thématique ultérieure.
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Le processus de réflexion et d’écriture a abouti a des déclarations thématiques, fruit de ’analyse
micro-thématique. C’est également sur la base de ces nouvelles déclarations thématiques que
nous avons commencé a rédiger les transformations linguistiques.

Il convient de rappeler que cette étude phénoménologique existentielle herméneutique vise a
décrire et comprendre la nature de I’expérience vécue de la fatigue liée au CCR sous thérapie
adjuvante, de méme que son impact sur la vie, et les stratégies d’adaptation adoptées par la
personne malade. Le questionnement de base était le suivant : quelle est la nature de
[’expérience vécue de la fatigue liée au CCR ? Qu’est-ce que cela signifie pour ces personnes ?
Quel est I'impact de la fatigue dans leur vie ? Quelles sont les stratégies d’adaptation qu’elles

mettent en place pour y faire face ?

1 Phase 1: Fatigue liée au CCR, impacts et stratégies d’adaptation avant
la chimiothérapie

1.1 Thématique 1 : La signification et la gestion de I’expérience
vecue de laFLC

La personne diagnostiquée avec un cancer colorectal ressente une fatigue légére associéee a
son opération chirurgicale, et souhaitent vivre cette nouvelle situation de vie normalement

Avant de débuter la chimiothérapie, la signification de ’expérience vécue de la FLC se
présentait chez la personne et dans I’ensemble des 4 personnes interrogées comme interagissant
avec une situation de vie plus ou moins perturbée. Ainsi, nous pourrions avancer qu’une
personne qui a été diagnostiquée avec un cancer colorectal ressent une fatigue physique légére
associée a son opération, mais souhaite continuer a vivre normalement :

Thémes émergents :

1) Apprendre a vivre normalement : le désir et le besoin de s'adapter a la nouvelle réalité

- Comme Arial ’exprime : « La fatigue que je peux ressentir est légére a cause de mon
opération et va partir avec le temps. [...] Heureusement, cette phase s’est terminée,
depuis une semaine, j'ai recommencé a travailler [...]. Petit a petit, je vais retourner a
la normalité. »

- Omaley : interprete la fatigue comme : «si c'était hypnotique ou comme si on
m'endormait. », nous pourrions ainsi dire qu’il s’agit d’une fatigue physique profonde.

- Bernard : « aller marcher par exemple quand ma femme insiste un peu. Ah ben, elle dit

onyvaetj'yvais. »
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2) Une redéfinition du réle : le rencontre avec les limitations de la chirurgie, de la FLC

- Omaley : « depuis que les gens savent que j'ai eu un cancer, ils sont totalement
indifférents, ils s’en fichent. ».

- Bernard : « aprés mon opération, je ne peux plus faire ma part. Bien que maintenant, je
commence petit a petit a le faire », « vous voyez votre épouse qui court tout le temps. Et
on ne sait rien faire. Ou pas grand-chose. »

- Dupré: « Mon Team me dit : “oui, oui, prends soin de toi, prends soin de toi” ». Du
jour au lendemain le manager ne cadre plus !

3) La fatigue en tant que processus : I’illustration de la fatigue par des conséquences et des

actions pour 1’accepter

- Omalley a développé certains comportements pour parvenir a realiser ses activités
quotidiennes malgré une fatigue « hypnotique» : «j’ai dii apprendre a gérer mon temps
car dés que je me sentais fatigué [...] je dormais pendant 3/4 d'heure, parfois 1h. Par
la suite, je me sentais mieux », « je vais dire que le moment ou je suis plus en forme
c’est le matin. J arrive a gérer les différents problemes]...].

- Dupré qui vivait « presque dans le déni » d’étre fatigué, il fait face a la maladie en étant
déja fatigué cognitivement, moralement et physiquement. 7/ a dit : « [...] par exemple
au travail, je savais que j étais fatigué car la concentration diminuait. Donc le truc pour

contourner ¢a, c'est de diviser le travail en petits morceaux. »

Les 4 malades veulent vivre et profiter de la vie malgré la fatigue ressenti (Iégere, handicapante,
hypnotique, morale, physique). A posteriori, cette fatigue est percue comme un signe avant-
coureur de la maladie :
4) La fatigue comme signe du cancer :
- Omaley, la fatigue « aurait pu étre un signe du cancer car j'ai dd avoir cette bestiole en
moi pendant des mois ».
- Dupré : « Oui, tout est devenu clair, donc la fatigue. Je savais maintenant pourquoi est-

ce que j'avais mal, pourquoi est-ce que je ne digérais pas ?»

De ce fait, la signification et la gestion de la fatigue dépend de la situation d’« étre dans le

monde » propre a chaque individu.
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1.2 Thématique 2 : Les sensations physiques de la fatigue post
opeératoire

La personne diagnostiquée avec un cancer colorectal est consciente de I’incarnation d’une
fatigue post-opératoire et de I’'importance de se reposer lorsqu’elle se sent fatiguée

L’expérience de vivre avec la fatigue associée au CCR commence lorsque la personne découvre
I’unité du corps et de I’esprit dans sa propre existence et ressent la fatigue dans tout son étre.
Themes émergents :

1) Comprendre son corps : les phénomeénes biologiques, psychologiques se font ressentir

et la personne recherche les causes de ce dereglement :

- Omaley : « c'était un état hypnotique ou comme si on m'endormait. Vous savez que je
sens vraiment que mes muscles commencent a s'endormir et alors ¢a descend, je
m'allonge et je m'endors. »

- Bernard : «apres l'opération je n’avais plus faim », ce qui pourrait expliquer une

augmentation de la fatigue a ce moment-la car, sans nourriture le corps est affaibli

2) Accepter la fatigue :

- Omaley : « mon état de fatigue est encore plus fort maintenant et je suppose que la
maintenant c'est plut6t a cause de I'anesthésie ».

- Dupré : « un coup de mou », il est conscient que « cela veut dire qu'il est temps de se
reposer ».

- Bernard : faire « une petite sieste, mais sans m’endormir profondément ».
Lorsqu'elle ressent les symptomes, la personne devient plus consciente de son propre
corps qu'auparavant. Ainsi, le corps représente un barometre de la maladie, car ils

observent les changements de leur corps et les relient a la chirurgie

3) Accompagné par le personnel médical
- Bernard indique qu’au début « ¢ 'était compliqué ». || précise « je n’ai pas trés bien saisi
sauf par dessin ». Plus tard, il ajoutera méme «j'aimerais qu’on m’explique plus en
détail de comment les choses vont se passer. C’est votre métier mais moi, j'ai besoin
d’en savoir plus pour rester calme ».
Ainsi, nous pouvons retrouver chez ces patients un besoin de compréhension des phénomenes

biologiques qui se déroulent en eux, ainsi que la nécessité de reconnaitre la fatigue, de la
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comprendre et de ’accepter : ne pas lutter contre elle et faire le nécessaire pour la réduire en

dormant ou en se reposant. Selon la littérature, les dysfonctionnements psychologiques liées au

cancer peuvent étre provoqués par les troubles du sommeil, en particulier I’insomnie et le

syndrome de stress post-traumatique (Bittner-Teleaga et al., 2021).

1.3 Thematique 3 : L’influence de la fatigue sur les relations sociales
et familiales

La personne diagnostiquée avec un cancer colorectal découvre la nature d’une fatigue post-
opératoire différente dans sa propre existence ayan des répercussions sur son mode de vie

social

Thémes émergents :

1)

2)

Adapter sa vie et son propre identité a sa nouvelle situation.

Bernard :« mon épouse me portait ! », faisant référence a la nourriture (son épouse
I’obligeait a manger malgré sa perte d’appétit), aux piqares (qu’elle devait lui injecter
car il ne voulait pas d’une infirmiére).

Omaley: « Quand je me sens bien, je vais sortir avec des copains ou des copines. Si je
suis en forme, je vais manger au resto le soir mais des que je sens que je suis fatigué, je
rentre. »

Soutien de I’environnement :

Arial : « Je sors beaucoup avec ma famille et avec mes amis. Nous allons au restaurant,
nous pratiquons du sport ensemble. Bien que, pour l'instant, je ne joue pas au hockey
mais je vais les encourager. »

Bernard : « Depuis qu'on est pensionnés on fait plein de choses ensemble. On va faire
des achats, on va visiter notre fille et nos amis, pour réaliser toute activité on le fait

ensemble ».

Les relations sociales peuvent conditionner l'acceptation de leur situation et le sentiment de

dignité de la personne. Le maintien de sa propre identité personnelle est essentiel pour atteindre

le sens.
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1.4 Thématique 4 : Les mécanismes d’auto-efficacité et croyances
des participants

La personne diagnostiquée avec un cancer colorectal découvre une conscience émotionnelle

de la fatigue différente dans sa propre existence

Thémes émergents :

1)

2)

3)

4)

Travail intérieur de la personne : L’attitude positive, le déni pour affronter la situation,

la résilience, se fixer des objectifs réalisables

Arial, Omaley, Dupré ont le sentiment d’étre guéris aprés 1’intervention chirurgicale :
Omaley: « je ne me considére plus comme malade». Il ajoute : « moi, j'essaye de le
prendre plutdt avec humour, dérision et méme beaucoup d'auto-dérision parce que, de
toute fagon, ¢a ne sert a rien de se prendre la téte hein. » et « maintenant, avec cette
chimio, je ne sais pas comment ¢a va se passer. Peut-étre que mon corps va tres bien
réagir ou peut-étre pas du tout. »

Arial dit a son tour : « Je tiens a vous signaler que je ne suis plus malade. Oui, j’étais
malade mais depuis que mon médecin m’a opérée, il m’a guéri. »

Dupré quant exprime avoir fait « le choix » de ne pas étre « malade ». Il ajoute : « Moi,
je ne suis pas malade, je suis-je suis bloqué dans une situation temporaire mais ¢a va
s'arranger ».

Chéatiment : le sentiment d’injustice, faire de projection négatives, se comparer aux
autres

Bernard : « je ne veux pas me comparer avec tout le monde mais je ne pense pas mériter
ca. Et mon épouse non plus ! ». Il me parle de « punition».

Distraction : une stratégie commune pour éviter d’y penser et pour faire face a la
maladie et a la fatigue

Bernard : « je prends soin de ma mémoire, je fais aussi les mots croisés ».

Dupré : « Le fait de penser qu'il y a des objectifs qui m attendent, c¢’est un élément qui
diminue la fatigue de fagon notoire. »

Détresse/ Angoisse : Peur de se sentir fatigué

Bernard : : « la peur ne se contréle pas, il n’y a rien a faire. Mais peut-étre pour la

deuxiéme phase ¢a se sera apaisé un peu »

Dans les attitudes face a la maladie et a la fatigue, chacun réagira de maniére différente en

fonction de leurs croyances, leur histoire, leur entourage, leur représentation de la réalite, leur

39



regard sur leur place dans le monde et la prise de conscience que cette épreuve peut représenter

une occasion exceptionnelle de changer, de grandir et d’évoluer.

Au final, nous pouvons déceler un état commun d’acceptation de la maladie et de la fatigue,

malgré des sentiments négatifs de punition, de fatalité, d’adversité, de ne pas mériter cet état,

mais qui ne me semblent pas anormaux dans le cadre de I’épreuve qu’ils sont en train de vivre.

Des mécanismes sont mis en place pour tenter de transcender cette fatigue, que ce soit par la

(’auto-)dérision, I’humour, la distraction, les sorties, la poursuite d’objectifs ou des activites

réalisées avant le diagnostic du cancer. L’entourage, dans tous les cas, joue un role prépondérant

de soutien et de motivation.

2 Phase 2 : Fatigue liée au CCR, impacts et stratégies d’adaptation
pendant la chimiothérapie

2.1 Thématique 1 : La signification et la gestion de I’expérience
vecue de la fatigue liée au CCR

La personne prend conscience de la temporalité de I’expérience de ressentir une fatigue
désignée comme « différente » et apprend a s’autogérer pour essayer de vivre normalement

Themes émergents :

1)

2)

Fatigue différente associée au CCR : un processus unique et compliqué

Arial : «j’ai moins d’énergie. Cette fatigue est différente de celle que je pouvais
ressentir avant /.../. Mais je ne vais pas changer ma maniere de vivre /...]. J ai compte
avec l’aide de mon époux et mes enfants »

Omaley : « cette fatigue est épuisante /...]. Je ne bouge pas, je ne prends pas ma
voiture, je ne vais pas faire d'effort particulier. »

Bernard : « c’est une fatigue intense qui se diffuse dans tout mon corps mais c’est
gérable /...] c¢’est un signe des effets secondaires du traitement et du mal dormi ».
Dupré : « en dépit d’avoir appris a vivre avec une fatigue morale, cognitive et physique
a cause de mon épuisement professionnel, cet état de fatigue ¢ ’est la catastrophe ! ».

Redéfinition du réle : la rencontre avec les limitations du traitement et avec la maladie

Les effets du traitement se font ressentir dans les 3 jours suivants pour les patients :

Arial : « je mets ma vie entre parentheses pendant quelques mois »
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- Omaley : « la premiére semaine, c’est plus fatiguant. Alors, j'ai mis en place tout un
systéeme qui fait que je dois placer toujours les choses au méme endroit »

- Bernard : « aprés la 4°™ séance, la fatigue s est faite un peu plus sentir. Les 3 premiéres
c¢’était nickel ! . Je tente de rester actif, en continuant mes activités comme la marche
mais plus lentement qu’avant ou aider mon épouse avec les taches en cuisine.

- Dupré: «c’est impossible d’aller travailler. La fatigue induite par les traitements se
fait ressentir les premiers jours, ensuite un pic de fatigue a émergé lors des trois

derniers jours juste avant la troisiéme séance de chimiothérapie ».

Ainsi, pour les patients, la vie reprend mais se déroule de maniere plus lente, en essayant de
profiter ou, tout du moins, d’avoir une vie normale en mettant en place soit un certain systéme
pour Omaley ou grace a 1’aide de proches pour Arial et Bernard, en ayant conscience que la
fatigue est ressentie comme un effet secondaire du traitement du cancer colorectal.

La personne veut vivre en phase T2 avec un nouveau sens pour rechercher la normalité. Cette

fatigue « différente » est percue comme un signe des effets secondaires du traitement.

2.2 Thématique 2 : Les sensations physiques de la fatigue pendant la
chimiothérapie

La personne expérimente 1’incarnation d’une fatigue différente dans son propre corps,
apprend a reconnaitre les signes, essaye de ralentir son rythme quotidien et consacre plus
du temps a la détente

Themes émergents :

1) Reconnaitre les signes « intermittents » des effets secondaires du traitement dans son

corps : engourdissement, picotements des mains, got métallique dans la bouche

- Omaley : « ¢’est comme s'il y avait un bloc de béton de 50 tonnes qui me tombait sur la
téte /.../. J’ai des fourmillements dans les jambes, des chutes de tension. Parfois une
espece de géne au niveau de la peau, le goit métallique dans la bouche, des sensations
dans les doigts et dans les orteils. Mon corps ne suit pas ».

- Bernard : « et justement ce jour-la, ¢ était le jour de la fatigue, la bonne semaine, c’est
la deuxieme ! [...]. J ai surtout mal dans les jambes et parfois mal au dos »

- Dupré: «des crampes dans les mains m’empéchant de conduire pour me rendre au

travail ».
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2) Accepter I’impact de la fatigue physique, morale, cognitive :

- Omaley : « me concentrer me demande pas mal d'énergie »

- Bernard : « quand on est fatigué, si je lis un roman, c’est difficile de me concentrer »

- Dupré : « la dégradation de la fatigue est au niveau physique, morale et cognitif »
Lorsque la personne ressent une fatigue différente de celle éprouvée en temps « normal », elle
devient plus consciente de son propre corps qu'auparavant. Ainsi, le corps représente un
barometre de la fatigue et de la maladie, car la personne observe des changements dans leur

corps et les relient aux effets secondaires de la maladie.

2.3 Thématique 3 : L’influence de la fatigue sur les relations
familiales et sociales

La personne qui accepte de parler de son cancer et de son état de fatigue autour d’elle est
rapidement consciente de I’'importance d’avoir un soutien social équilibré

Thémes émergents :

1) Impacte de la FLC sur la dynamique familiale.

- Omaley : « mon fils me téléphone souvent mais j ’essaye de ne pas trop le déranger. Ma
compagne est assez admirable car, des le début, j’étais tres clair avec elle. Quand, j’ai
appris que j’avais le cancer, je lui ai dit que je comprendrais trés bien si elle voulait
me quitter ».

- Dupré : « mon épouse et moi, on est trés solitaires par rapport a la maladie »

2) Soutien du milieu médical :

- Omaley : « ma fatigue, je [’ai signalée au médecin, mais pour lui tout est normal »,

- Bernard : «j’ai confiance en lui total »

- Arial : « je fais confiance aux médecins. Ici, je n’ai rencontré que des personnes
attentionnées. Les médecins et les infirmiers sont adorables ».

3) Soutient de I’environnement

- Omaley : « en présence de certaines personnes, j’ai ['impression d’étre radioactif ou
comme si j'allais les infecter de quelque chose ».
- Arial : «j’ai continué quand méme a vivre et a voir du monde ».
- Dupré : « on est trés casaniers pour le moment, on est tres solitaires par rapport a la
maladie »
Ainsi, nous pouvons constater que les moments ou la personne ressent plus de fatigue ont une

influence sur ses interactions sociales. Ressentir la fatigue liée au CCR signifie des limitations
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au niveau des interaction avec le cercle familial au amicale, ce qui pourrait susciter des

sentiments de tristesse, notamment si la personne est seule, sentiments de peur de devenir

dépendant d’autrui.

Tous essayent cependant de garder une vie sociale active. Pendant les traitements adjuvants,

une diminution de la Qdv des participants a été observée. La qualité d’un soutien social stable

est recherché aupres des membres de la famille et amis. Ce besoin peuvent étre liés a la santé

émotionnelle individuelle.

2.4 Thématique 4 : Les mécanismes d’auto-efficacité et croyances
des participants

La personne entre dans un processus d’acceptation de la nécessité de faire le point sur elle-

méme et ses activités quotidiennes

Le corps vécu, l'espace vécu, le temps vécu, les relations humaines vécues

Themes émergents :

1)

2)

3)

Progression du travail intérieur de la personne : I’attitude positive, se fixer des objectifs

réalisables, maintenir un esprit combatif

Omaley : « « Le moral, je I'ai ! Elle ne va pas nous avoir, on est des combattants hein,
on ne va pas se laisser faire » mais aussi comme une source de motivation : « elle ne
m’empéche pas. Je dirais que parfois ¢a me motive »

Bernard : « combattre cette fameuse fatigue qui viendrait du traitement », « pour la
combattre, il faut bouger ! ».

Avrial : « J’ai toujours eu des pensées positives. Je me suis dit que ¢ 'était bientot fini que
c’etait temporaire. De toute facon, il y a plus de malheur ailleurs »

Sentiments d’impuissance : sentiment d’injustice, projection négatives, comparaison,

peur, résignation

Dupré : « quand je ressens une dégradation de fatigue, je ressens un sentiment
d’impuissance [...]. Je veux avoir plus de résilience, plus de distance, plus de recul,
moins d'énervement, moins de tripes, de facon plus posée /.../. Ne pas avoir un control
sur la fatigue me casse les pieds I»

La distraction : Stratégie commune pour éviter d’y penser et pour faire face a la maladie

et a la fatigue
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Bernard : « Et a mon avis j ai une fatigue psychologique aussi. Car on se dit : ‘Ah bah
oui, mais je vais étre fatigué !’. Bah on est fatigué. Tandis que Si on a une occupation
plus distrayante on va dire [ ...]. |l faut bouger malgreé la fatigue, c'est ¢a qui est difficile,
on est fatigué. Mais pour la combattre, il faut bouger ! /...]. J'essaie d’oublier en me
distrayant. Quand je suis distrait je ne pense plus a cela ».

4) Détresse/ Angoisse due aux effets secondaires :

Bernard : « moi je croyais que le corps allait s'habituer aux produits [...] comme quand
on prend un médicament. Bah mais non. Cela étant, on m'a dit non, on vous en injecte,

ben c'est plus. Enfin voila, maintenant on sait. »

En phase T2, la personne se trouve dans un processus unique d’adaptation a cette expérience.
Nous pouvons déceler un méme état d’acceptation de la maladie et de la fatigue, malgré des
sentiments négatifs, de punition, d’adversité, de ne pas mériter cet état ou de fatalité. Des
mécanismes sont mis en place pour arriver a transcender cette fatigue, que ce soit par 1’(auto-
)dérision, I’humour, la distraction, les sorties, la poursuite des objectifs, des activités réalisées
avant le diagnostic du cancer. L’entourage & nouveau joue un réle prépondérant de soutien et
de motivation (certaines personnes se réveleront étre un moteur, d’autres feront 1’objet d’une
prise de conscience et d’un éloignement).

En conclusion, malgré des moments difficiles, les patients semblent avoir un rapport positif a
cette expérience et une croyance en I’avenir, le terme « combat » est d’ailleurs utilisé a plusieurs
reprises. lls acceptent, prennent la vie telle qu’elle vient et préférent ne pas se poser trop de
questions. Les patients semblent assez conscients des limitations engendrées par la maladie et

le traitement mais ont espoir que celles-ci ne soient que temporaires.
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3 Phase 3 : Fatigue liée au CCR, impacts et stratégies d’adaptation apres
la chimiothérapie

3.1 Thematique 1 : La signification et la gestion de I’expérience
vecue de laFLC

La personne malade subi la longueur des traitements, ressent I’évolution d’une fatigue liée
au cancer (physique, morale, cognitive), paye le prix des effets secondaires de plus en plus
pénibles qui s’accumulent au fils des cures. Sa situation de vie est réévalué, transformé,
coupeée et exige beaucoup de la capacité pour adapter la fatigue a la vie quotidienne et la
gérer

Le corps vécu, I'espace vécu, le temps vécu phase 3 :
Thémes émergents :

1) Fatigue : un processus différent, unique et négociations sur le prix a payer

- Omaley : la disposition a suivre un traitement pourrait étre traduit par des négociations
sur le prix a payer en termes d'effets secondaires par rapport a I'effet du traitement :
« Si cette période de chimiothérapie avait été trop éprouvante, j'y aurais mis fin /...J.
Je suis épuisé, cette derniére quinzaine a été horrible, atroce, épouvantable, une
horreur ». Les termes utilisés sont beaucoup plus forts que lors des premiers entretiens.

- Bernard : « la 12eme et derniére séance de chimio a d0 étre postposée d’une semaine
compte tenu des picotements dans mes mains et pieds ». La dose de la chimio a été s’est
diminuée et cela dit la fatigue aussi : « je dirais que la fatigue a diminue les 2 derniéres
séances, peut-étre a cause de l'adaptation du traitement, j’étais moins fatiguéy. ». ||
existe donc un réel lien de cause a effet entre le traitement et la fatigue.

- Dupré : « je suis dans une prolongation de la fatigue apathique. Ses deux dernieres
semaines sont déroutantes »

2) Différents types de fatigue en progression: physique, psychique, cognitive

- Omaley : « il y a la fatigue quand vous avez fourni un effort physique[..]. Elle arrive et
¢a ne sert a rien de lutter. Par conséquent, c’est vraiment différent d'une fatigue qui
peut étre due a la marche ou un exercice physique ».

- Bernard : « c¢’est la prolongation d 'une fatigue diffuse. Elle s étend surtout les premiers
jours apreés la séance de chimio et ensuite elle diminue ». Il remarque une « évolution »

certaine d’une fatigue « tout a fait différente » au niveau physique, moral et cognitif.
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- Dupré bien qu’il n’utilise pas le terme “épuisé’, il affirme étre dans une « prolongation
de la fatigue » dite « apathique ». « En post-opératoire, la fatigue était a 70% car j avais
un bon sommeil qualitatif. Pendant le traitement, la fatigue a dégringolé a 50%. Par la
suite, a la fin du traitement, elle a décliné & 20%. Maintenant [apres 3 semaines], elle
remonte tout doucement a 40%. »

- Dupré : « Je peux comparer mon état de fatigue physique, morale et cognitive a mon

burnout. C'est tellement évident, c'est presque la méme chose »

3) Redéfinition du réle : la rencontre avec les limitations du traitement et avec la maladie

- Bernard : préfére continuer a faire abstraction de I’impact de la fatigue dans sa vie
quotidienne et de « crainte » que son épouse ne se fatigue d’« essayer d'accélérer les
choses pour arriver plus vite »

- Dupré : « la téte veut mais le corps ne veut pas. Par exemple, la téte veut me remettre

au travail derriére mon écran de PC et mon corps ne veut pas car il est épuisé.

4) Apprendre a vivre le quotidien avec la fatigue :
Omaley, Bernard et Dupré : la fatigue ressentie au niveau physique, morale et
notamment cognitive semble étre bien omniprésente et les oblige a se résoudre de
I’accepter et de s’adapter pour micux vivre avec elle.

5) Stratégies inefficaces

Dupré : « le truc de sérier » son travail ne marche plus. 1l a di se résoudre a prendre

congé pour la quatriéme et derniére séance de traitement a cause de sa fatigue

« cognitive » gu il qualifié d > « invalidante ». Selon lui, cette situation provoque en

lui un « sentiment de lache prise total » et fait part de son ambivalence face a la

fatigue : « je m’en veux sans m’en vouloir. »
En conclusion, de ce fait, la signification de la fatigue en phase T3 est interpréte comme :
«horrible », « épouvantable », « persistante », « diffuse », « apathique », « invalidante »,
«déroutante ». La nature de la fatigue semble étre trés variable en termes d’intensité et de durée.
Elle se présente plus intense et plus difficile a gérer et a impacté fortement la qualité de vie de
ces 3 patients. Ainsi, la signification de la fatigue et la gestion de la fatigue dépend de la

situation d’« étre dans le monde » propre a chaque individu.
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3.2 Thématique 2 : Les sensations physiques de la fatigue post-
opeératoire

La personne malade encaisse la variabilité de la fatigue incarnée dans son corps en termes

d’intensité et durée que peut fortement affecter sa qualité de vie

Thémes émergents :

1)

2)

3)

Reconnaitre les signes des effets secondaires a la fin du traitement dans son corps :

douleur, engourdissement, picotements des mains, gout métallique dans la bouche
Omaley : « je suis épuise, je devais me déplacer pour venir faire mon scanner de
controle ». Les sensations ressenties sont identiques a celles décrites en : «
fourmillements aux pieds et aux mains » qu’il traite « tous les jours avec une creme ».
il indique avoir « mal partout, au ventre » et « la douleur et la fatigue ont bien affecté
mes activités quotidiennes ».

Bernard : signale une « évolution » de la fatigue physique. De fait, en post-opératoire la
fatigue été citée comme un « handicap ». A travers de séances s’est transformé en «
fatigue diffuse ». Maintenant il demeure en « accélere », « j’ai l'impression de manger
de plus en plus vite », « ¢a se fait automatiquement ». Il a subi des changements dans la
fréquence ou la forme de selles et des « douleurs au ventre [crampes]) ».

Dupré : « un sentiment de non-repos car « c'est un autre sommeil ». Au niveau digestif :
« Je dois aller aux toilettes en 2 fois. Du coup, je n’ose pas prendre la route et du coup
jetraine /...], mon corps est fatigué. Il va falloir du temps pour que mon corps se nettoie
plus ou moins convenablement ». Il a subi des changements dans la fréquence ou la
forme de selles et des « douleurs au ventre [crampes]) ».

Accepter I’impact de la fatigue physique, moral, cognitive :

Bernard et Dupré rapportent une une continuité dans les sensations de fatigue physique
a savoir « diffuse » ou « apathique ». Alors que pour Omaley, elle a progressé jusqu’a
devenir « épouvantable ».

La maladie a entrainé une prise de conscience du vieillissement

Dupré : definit « la maladie comme signe de vieillesse » I'dge est soudain apparu
comme une évidence et a di étre pris en compte de diverses manieres. Il s'est manifesté
par des signes corporels compris comme causés par le cancer, les effets secondaires du
traitement du cancer, le vieillissement en tant que tel ou le vieillissement altéré par le

cancer.
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3.3 Thématique 3 : L’influence de la fatigue sur les relations
familiales et sociales

La personne, a la fin de son traitement adjuvant, percoit tout est chacun autour d’elle.

Certaines amitiés restent solides alors que d’autres se terminent

Thémes émergents :

1)

2)

3)

4)

Impacte de la FLC sur la dynamique familiale : peur d’étre un fardeau

Omaley : il indique « mon fils m ‘appelle souvent. Il est préoccupé mais il a sa vie. »

« Ma compagne m’a beaucoup aidé, c’est une personne exceptionnelle [...]. On
apprend encore a se connaitre ». Par rapport a ses connaissances : « j'ai dii annuler
une invitation car j'étais trop fatigué ».

Bernard : « sans mon épouse, je ne sais pas ot j ‘en serais franchement. Elle m 'a soutenu
malgré qu’elle-méme a perdu son frere aussi d’'un cancer pendant la COVID.»

Soutien du milieu médical :

Bernard : lorsque la décision de suivre un traitement était prise, I'encouragement de la
famille et du personnel était important : « Je suis reconnaissant d’étre vivant, je suis
reconnaissant de ma prise en charge, ici, au CUSL, de [’appuis de ma famille. Je suis
méme reconnaissante de parler avec vous car ¢a fait du bien ».

Soutient de I’environnement

Dupré : se révéle un « peu compliqué » et par « choix » il décide de tout porter tout seul.
L’irruption du cancer dans sa vie en couple, tout d’abord pour sa femme et ensuite pour
lui, plus la prise en charge médicale a déstabilisé fortement son entourage.

La solitude : DUPRE parait étre plus calme et continué & étre casanier.

L’expérience sociale de la fatigue est vécue différemment par les 3 patients : si Omaley
met en avant la chance d’étre soutenu par sa compagne et son fils. Dupré a I’inverse fait
le choix de s’éloigner de son entourage et par choix se repose sur lui-méme. Bernard

quant a lui continu a se repose surtout sur la relation avec sa femme.
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3.4 Thematique 4 : Les mécanismes d’auto-efficacité et croyances
des participants

La personne, & la fin son traitement adjuvant, en a fait I’expérience intime et quotidienne
d’un épuisement lié au cancer colorectal. Elle apprend a développer une croyance en ses
capacités pour gestionner la maladie, les effets secondaires du traitement et ’impact de la
nature ce cette fatigue dans sa vie. Pour soulager cette fatigue différente et la perception du
cancer, elle mobilise ses stratégies personnelles et prend appui sur le soutien familial et
social ainsi que celle de I’équipe médical pour s’en sortir

Thémes émergents :

1)

2)

3)

Progression du travail intérieur de la personne : I’attitude positive, le lachez prise

Omaley : « ca été terrible pour moi cette derniére quinzaine » et « tout va bien se
passer», tout en étant un peu moins ambitieux quant a son projet futur : « je ne sais pas
encore, mais je réefléchis a deux ou trois on verra. Mais je suis vidé, ah, vidé ». Il donne
le sentiment de parvenir a tirer des lecons, du positif de cette expérience : « depuis des
mois, je suis a I’écoute de mon ceeur », « je pense que ¢a a développé une canalisation
de I'énergie totalement différente d'avant. C'est-a-dire que, maintenant, je vais aller
beaucoup plus vite a I'essentiel ».

Bernard, qui semblait étre, dés la phase 1, ‘en mode combat’, exprime le sentiment de
pouvoir continuer a échapper la fatigue. En revanche, il avoue « ressentir plus une
fatigue morale et cognitive ».

Sentiments d’impuissance : le sentiment d’injustice, la projection négative, la

comparaison, la peur, la résignation

Omaley : sentiment de perte de contrdle lorsqu’il déclare que « c'est vraiment une
fatigue qui, lorsqu’elle arrive, il n’y a pas moyen de la gérer ».

Bernard : « Moi, j’ai pleuré. C’était un enfant entre 5 -6 ans qui recevait une chimio »,
il donne, lui-méme, déja du sens a ce qu’il dit : « Quand on est derriére, ¢a passe vite
mais quand on est devant, on se dit : « Est-ce qu'on vay arriver ? ».

Dupré, se questionne sur sa 1égitimité a joué le role du malade, méme s’il clame : « Non,
je suis plus malade, en revanche pour les autres, j'ai di dire que j'étais malade. »

Détresse/ Angoisse due aux effets secondaires :

Tous se questionnent sur la durée des effets secondaires du traitement.
Bernard : Il relate ‘en poussant un soupir ’ et en utilisant une ‘voix plaintive’ ; avoir été
prét a « supporter le mal un petit peu plus » afin de terminer les 12 séances de

chimiothérapie.
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Dans les attitudes face a la maladie et a la fatigue incarnée, chacun des participants ont réagi
de maniere différente en fonction de leurs croyances, leur histoire, leur entourage, leur
représentation de la réalité, leur regard « d’étre dans le monde » afin de comprendre qu’il y a
une occasion exceptionnelle de changer, de grandir et évoluer. Nous observation ont été
corroborés par une étude qui démontre que les patients souffrant de fatigue chronique liée au
cancer ( FCCL) ont développé de nouvelles habitudes et de croyances positives face a la
fatigue : découverte des limites physiques et émotionnelles ; faire connaitre ses besoins de
soutien ; restructurer et établir des activité et du repos ; se détacher de son identité habituelle ;
et identifier et admettre la FCCL (Bootsma, Schellekens, van Woezik, Slatman, et al., 2021).
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Discussion

Cette partie examine les résultats mis en paralléle avec la littérature, de maniére a comprendre
I’expérience de la FLC du point de vue du patient. Mon objectif est pouvoir répondre aux
questions sur la temporalité de I’expérience vécue de la fatigue liée au cancer colorectal. A cette
fin, je me suis focalisée sur la facon dont les personnes touchées par le CCR décrivent
spontanément la nature et I'impact de la fatigue et j’analyse la maniére dont la FL.C affecte
le sens de soi et crée des sentiments d’incertitudes liés a I’apparition, a la durée, a ’impact
et a la gestion de la fatigue. Je propose ensuite des pistes au Groupe de gestion de la fatigue
de I’Institut Roi Albert II (IRAIl) pour améliorer la coordination des soins pour les futurs
patients concernés par la FLC. La discussion se termine par 1’évocation des limites de cette

recherche abordées de facon reflexive.

1 Principaux résultats

Suite aux récits partagés par I’échantillon interrogé, nous sommes arrivés a comprendre que les
malades sont confrontés a un corps moins performant au cours du traitement adjuvant.
L’expérience vécue de la FLC s’inscrit dans un ensemble de symptomes qui déséquilibrent la
qualité de vie de la personne.

Les conclusions des participants rejoignent celles de la littérature, montrant que la fatigue peut
étre signalée a différents stades du diagnostic, du traitement et de la survie du cancer.

La fatigue est percue comme un effet secondaire du traitement inévitable et « normal » du
traitement adjuvant (elle est un prix a payer) et les patients font face a des moments difficiles
mais acceptent leur expérience.

La fatigue, surtout en phase T3, est percue comme horrible, épouvantable, persistante,
apathique, invalidante et déroutante. Elle a un impact important sur la qualité de vie des patients,
affectant leur vie quotidienne et leur fonctionnement cogpnitif.

Des facteurs psychologiques tels que I'optimisme, le déni, le stress et I'anxiété influencent
également la fatigue post-chirurgicale.

Les patients s'adaptent a la vie quotidienne en redéfinissant leurs objectifs et en adoptant des
stratégies de récupération physique (repos, poursuite d’activités physiques telles que la marche,
les exercices de kinésithérapie,...), émotionnelle (se distraire, regarder la télévision, sortir, voir
des amis, la famille, une équipe sportive, parler, aller a des concerts,...) et intellectuelle

(exercices de concentration, de mémoire, mots croisés,...).
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Ils ressentent un fort besoin de comprendre et d'accepter la fatigue.

La recherche a permis de montrer que les personnes étaient a la recherche d’un
accompagnement médical et de réponses a leurs questions en évoquant ce symptome avec leur
oncologue.

Le soutien social joue également un role crucial pour eux, qu’ils recherchent aupres de leur
famille et de leurs amis afin de maintenir une santé émotionnelle

L'interprétation des réactions de I'entourage a une grande influence sur la fagon dont les patients
abordent leur situation de vie.

Malgré les limitations causées par la maladie et le traitement, les patients gardent espoir en
I'avenir et utilisent des stratégies d'adaptation telles que I'numour, la distraction et la poursuite
d'activités sociales pour faire face aux defis.

Les patients atteints de CCR doivent s'adapter au jour le jour : ainsi, au fil des cures de
chimiothérapie, ils ont di ajuster leurs objectifs, soit parce qu’ils étaient devenus difficiles soit
impossible & atteindre en raison du traitement et/ou de la fatigue).

La signification et la gestion de la fatigue varient selon leur propre expérience individuelle : en
effet, les attitudes face a la maladie et a la fatigue varient selon les croyances, I'histoire,
I'entourage et la représentation de la réalité de chaque individu. Certains patients développent
de nouvelles habitudes et croyances positives face a la fatigue liée au cancer, leur permettant
de faire face aux défis et de s'adapter a leur nouvelle réalité.

Cette recherche a pris fin quelques jours apreés la fin du traitement adjuvant individuel.

2 Comparaison avec d’autres études

- La fatigue liée au CCR avant le traitement adjuvant :

Les expériences vecues de la FLC : les 4 participants rejoignent les conclusions avancées par

la littérature. En effet, la fatigue peut étre signalée pendant le diagnostic, le traitement et la
trajectoire de survie de cancer (Berger, Mooney, et al., 2015). Par ailleurs Kogure & Hara
(2020) ont observé chez des patients atteints d’un cancer que la fatigue préopératoire pourrait
influencer la FLC survenant un mois aprés une intervention chirurgicale.

La fatigue liée au CCR apres une chirurgie : une étude menée par Husebo &al. (2022) a

démontré que les niveaux de fatigue physique étaient plus élevés chez les survivants agés de
moins de 60 ans, atteints d’un CCR, ayant subi une intervention chirurgicale et des traitements

adjuvants.
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Les déterminants de la FLC selon les recommandation du NCCN : jouant un role important

dans la FLC post-chirurgicale sont principalement des facteurs psychologiques tels que

I’optimisme de reprendre une vie normale, le déni d’étre malade et fatigué, le stress d’un avenir
incertain, 1’anxiété de devenir dépendant d’une autre personne et le niveau de fatigue déja
présente avant et ou apres la chirurgie.

Facteurs psychologiques :nous pouvons déceler un état commun d’acceptation de la maladie et

de la fatigue, malgré des sentiments négatifs de punition, de fatalité¢, d’adversité, de ne pas
mériter cet état, mais qui ne semblent pas anormaux dans le cadre de 1’épreuve qu’ils sont en
train de vivre.

Besoin de compréhension des phénoménes biologiques qui se déroulent en eux, ainsi que la

nécessité de reconnaitre la fatigue, de la comprendre et de I’accepter : ne pas lutter contre elle
et faire le nécessaire pour la réduire en dormant ou en se reposant. Selon la littérature, les
dysfonctionnements psychologiques liées au cancer peuvent étre provoqués par les troubles du
sommeil, en particulier I’insomnie et le syndrome de stress post-traumatique (BUttner-Teleaga
etal., 2021).

L ’expérience sociale de la fatigue est vécue différemment par les 4 patients : Arial met en avant

un statut particulier qui lui est réservé, a I'inverse d’Omalley qui se sent ignoré par son
entourage qui aurait, selon lui, une certaine peur face a la maladie. Bernard quant a lui se repose
surtout sur la relation avec sa femme contrairement a Dupré qui ne se repose que sur lui-méme,
éprouvant une certaine solitude face a la maladie, et semble lui protéger de la fatigue post-
opératoire. Toutefois, les quatre patients tentent, malgré la fatigue, de poursuivre leurs activités
sociales comme la marche, les sorties, que ce soit avec des amis, une équipe de sport, le ou la
partenaire et tous tes exemples

D’aprés Jonsson et al., (2011) le soutien social est considéré comme important pendant la
période postopératoire d’une chirurgie du CCR. En effet, la personne peut ressentir un certain
manque de contrdle, de la peur et de I’insécurité suite aux complications post opératoires En
effet, la personne peut arriver a ressentir un manque de contrdle, de la peur et de I’insécurité
suite aux complications post opératoires.

Stratégies d’adaptation : €s mécanismes sont mis en place pour tenter de transcender cette

fatigue, que ce soit par la (I’auto-)dérision, I’humour, la distraction, les sorties, la poursuite
d’objectifs ou des activités réalisées avant le diagnostic du cancer. L’entourage, dans tous les
cas, joue un role prépondeérant de soutien et de motivation

La littérature suggere ainsi que lorsqu’une personne se trouve dans une situation ou sa santé est

en danger, elle est motivée pour retourner a la normalite (Esteves et al., 2015).
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D’autre part, les résultats d’une étude phénoménologique menée par Lo et al (2021) suggerent
que les patient atteint de CCR arrivent a affronter les défis physiques et psychosociaux apres
leur retour de 1'hopital grace au fait d’étre en mesure de chercher du soutien, d’apprendre a
prendre soins d’eux-mémes, de rester positif malgré les circonstances difficiles. Ils vont devoir
apprendre a s’adapter au jour le jour.

Ainsi, la signification et la gestion de la fatigue dépendrait de la situation d’« étre dans le

monde » propre a chaque individu.

- La fatigue liée au CCR pendant le traitement adjuvant :

A la recherche de la normalité : Ainsi, pour les patients, la vie reprend mais se déroule de

maniere plus lente, en essayant de profiter ou, tout du moins, d’avoir une vie normale en mettant
en place soit un certain systeme pour Omaley ou grace a I’aide de proches pour Arial et Bernard,
chacun d’eux ayant conscience que la fatigue est ressentie comme un effet secondaire du
traitement du cancer colorectal.

La personne veut vivre en phase T2 avec un nouveau sens pour rechercher la normalité.

Une fatigue « différente » : est percue comme un signe des effets secondaires du traitement.

Dans la littérature, Berger et al. (2010) ont observé que, pendant une chimiothérapie adjuvante,
la fatigue correspond a un phénomene cyclique ou D’intensité¢ est élevée a la suite de
I’administration du traitement, puis diminue graduellement les jours suivants. Par ailleurs, une
étude multicentrique a réalisé une étude de prévalence de la fatigue auprés de plusieurs types
de cancer. Parmi les 2.177 patients sous traitements actifs, 46% des patients atteints d’'un CCR
ont signalé une fatigue modérée a sévére (Wang et al., 2014).

Lorsque la personne ressent une fatigue différente de celle éprouvée en temps « normal », elle
devient plus consciente de son propre corps qu'auparavant. Ainsi, le corps représente un
baromeétre de la fatigue et de la maladie, car la personne observe des changements dans leur
corps et les relient aux effets secondaires de la maladie.

Berger et al. (2010) ont remarqué qu’au cours de la chimiothérapie adjuvante, la FLC
colorectale était légere au départ, ensuite les patients ont signalé souffrir d’une fatigue
modérée ; une dégradation de la qualité du sommeil ainsi qu’une limitation pour retrouver une
activité physique normale.

Tous essayent cependant de garder une vie sociale active.

Pendant les traitements adjuvants : une diminution de la Qdv des participants a été observée.

La qualité d’un soutien social stable : est recherché aupres des membres de la famille et des

amis et ce besoin est lié a la santé émotionnelle individuelle. Ces observations son corroborées
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par une étude concernant les changements dans le soutien social auprés des survivantes de
cancer du sein (Fong et al., 2017).

En conclusion, malgré des moments difficiles, les patients semblent accepter cette expérience.
Ils croient en I’avenir, le terme « combat » est d’ailleurs utilisé a plusieurs reprises. Ils acceptent
et préferent ne pas se poser trop de questions. Les patients semblent assez conscients des
limitations engendrées par la maladie et le traitement mais ont espoir que celles-ci ne soient que
temporaires.

Ces observations sont corrobores par une étude d’une revue de la littérature afin de décrire les

stratégies d’adaptation des patients qui ont été atteints de CCR (Lashbrook et al., 2018).

- La fatigue liée au CCR apres le traitement adjuvant :

Redéfinition d’objectifs : Appleton et al.( 2013) a rapporter une étude phénoménologique sur

I’expérience des patients dans la vie apres un CCR. La population d’étude était composé de 13
personnes ayant terminé un traitement curatif actif. L’étude suggere que les patients sont
capables de s’adapter a la vie de tous les jours en utilisant une redéfinition d’objectifs,
I’adoption de récupération physique et émotionnelle.

La signification de la fatigue en phase T3: elle est interpréte comme : «horrible »,

«épouvantable », « persistante », « diffuse », « apathique », « invalidante », «déroutante ». La
nature de la fatigue semble étre trés variable en termes d’intensité et de durée. Elle se présente
plus intense et plus difficile a gérer et a impacte fortement la qualité de vie de ces 3 patients.
Ainsi, la signification de la fatigue et la gestion de la fatigue dépend de la situation d’« étre
dans le monde » propre a chaque individu.

Alafin de leur traitement adjuvant : la nature de la fatigue au niveau physique, morale et surtout

cognitif semble affecter leur vie quotidienne autant, voir plus que la douleur au niveau digestif.
Ainsi, tous les trois patients endurent une expérience intime et quotidienne d’une fatigue décrite
en sensation physique qui décelé un impact important au niveau moral et cognitive. La
description des sensation physiques a permis de recéler la fatigue éprouve de chaque patient
dans 3 temps et permit de mieux comprendre la cause pour agir en conséquence.

Ces observations sont corrobores par une étude transversale visant a décrire la FLC chez les
patients atteints de CCR qui ont été traite par chirurgie (Husebg et al., 2022).

L'interprétation des réactions de I'entourage : une grande influence sur l'approche de la

situation de vie. Dans les rencontres avec les autres, une apparence corporelle bien conservée
s'est avérée encourageante et a facilité les choses, tandis que les signes corporels évidents de la

maladie ont entrainé un rétrécissement supplémentaire de l'espace de vie, affectant également
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la vie sociale. M et al.(2007) ont montré dans leur étude 1’ampleur du probléme de la fatigue
liée au cancer. La FLC affecterait profondément les capacités des patients a accomplir les
activités de la vie journaliere et limiterait les réles personnelles et sociaux au sein de leurs
familles et de leur entourage. La FLC serait également liée a des niveaux significatifs de
détresse psychologique et pourrait devenir une charge financiere en limitant les dépenses des
patients.

Attitudes face a la maladie et a la fatigue incarnée, chacun des participants ont réagi de maniére

différente en fonction de leurs croyances, leur histoire, leur entourage, leur représentation de la
réalité, leur regard « d’étre dans le monde » afin de comprendre qu’il y a une occasion
exceptionnelle de changer, de grandir et évoluer. Nous observation ont été corroborés par une
étude qui démontre que les patients souffrant de fatigue chronique liée au cancer ( FCCL) ont
développé de nouvelles habitudes et de croyances positives face a la fatigue : découverte des
limites physiques et émotionnelles ; faire connaitre ses besoins de soutien ; restructurer et
établir des activité et du repos ; se détacher de son identité habituelle ; et identifier et admettre
la FCCL (Bootsma, Schellekens, van Woezik, Slatman, et al., 2021).

3 Perspectives de recherche

Proposition pour le groupe fatigue
Cette étude nous permet d’émettre quelques propositions pour diminuer la répercussion et
I’évolution de la fatigue liée au cancer :
- Dépister la fatigue avant tout traitement principal ou adjuvant car la fatigue
préopératoire laisse envisager une forte fatigue postopératoire qui se cumulait avec la
FLC aux cours des traitements adjuvants
- Evaluer les niveaux d’anxiété des patients afin de faciliter la prise en charge de celle-Ci
si son niveau est élevé avec un traitement pharmacologique ou non pharmacologique

(exercices de relaxation, de soutien psychologique, une thérapie)

Ma contribution avec cet état des lieux sous forme d’approche qualitative est a mettre en lien
avec 1’étude quantitative effectuée par I’'IRAII afin de guider au mieux le groupe de travail
dans le cadre de la mise en place d’une meilleure gestion de la fatigue.

En menant des entretiens approfondis avec les patients atteints de cancer colorectal, mon

objectif était de présenter des données qualitatives riches et nuancées sur les expériences de la
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fatigue des participants afin de permettre au groupe de travail de mieux comprendre les facteurs
qui influencent la fatigue dans ce contexte médical spécifique pour enrichir leurs connaissances
et leurs réflexions sur la gestion de la fatigue.

L’analyse rigoureuse des données recueillies, identifiant des themes récurrents et des modéles
émergents, mises en lien avec les études consultées dans la littérature scientifique a permis de
mettre en lumiére des problématiques spécifiques liées a la fatigue chez les patients atteints de
cancer colorectal, ainsi que des besoins et des préoccupations exprimés par les patients eux-
mémes. Ces informations leur permettront, je I’espére, d'avoir un apergu concret des défis
auxquels font face les patients atteints de cancer colorectal en termes de fatigue et des pistes
pour améliorer leur prise en charge.

Ma contribution vise a orienter les futures recherches du groupe de travail sur la gestion de la
fatigue. Les résultats de 1’étude pourraient inspirer de nouvelles pistes d'exploration et de
développement d'interventions spécifiques pour répondre aux besoins des patients, a adapter et
a améliorer les interventions thérapeutiques existantes, et a développer de nouvelles approches
pour mieux gerer la fatigue chez ces patients..

En partageant un état des lieux approfondi, mon souhait était de contribuer a améliorer les soins

aux patients atteints de cancer colorectal.

Propositions en santé publique
Il a été démontré qu’une bonne information de la maladie et des effets des traitements
administrés permet une meilleure gestion des effets secondaires par le malade :

- Développer des études avec une approche psycho-éducative afin de favoriser

I’autogestion de la FLC
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4 Limites de I’étude et processus de validation des données

- Lataille d’échantillon optimale : nous avions souhaité questionner 10 personnes étant
dans la vie active, venant de différents horizons socio-économique, origines et genres.
Le principe de saturation ne s’applique pas dans cette recherche.

- En raison de la faible participation, de la propre fatigue des patients, de la durée de
I’étude (6 mois) et des risques de perdus de vue nous avons di modifier le critére age.
Pour ces motifs, a partir du novembre 2022, avec 1’accord de la Commission d’Ethique,
le critére age a eté élargie de 65 a 75 ans initialement prévue de 40 a 65 ans.

- Manque d’expérience en analyse phénoménologique : la chercheuse utilise pour la
premiére fois la méthode phénoménologique herméneutique pour approfondir un sujet
qui suscite chez elle un grand intérét personnel et professionnel. et qui a, également, ses
propres circonstances personnelles et son propre contexte social et historique.

- Validation : groupe fatigue a ’'IRAII
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Conclusion

En conclusion de cette étude sur la gestion de la fatigue chez des patients atteints de cancer
colorectal, les résultats obtenus a travers les entretiens réalisés ont apporté des éclairages
significatifs sur les expériences vécues par les patients et leur perception de la fatigue. Les
entretiens approfondis avec les participants ont permis de mieux comprendre les facteurs
physiologiques, psychologiques et sociaux qui influencent la fatigue dans ce contexte médical
spécifique.

Il est indéniable que la fatigue représente lI'un des défis les plus complexes pour les patients
atteints de cancer colorectal. Elle peut entrainer une diminution de la qualité de vie, des
interactions sociales réduites, et compromettre I'adhésion aux traitements médicaux. En
reconnaissant I'impact de la fatigue sur les patients, nous avons pu identifier des besoins
spécifiques qui nécessitent une prise en charge ciblée et adaptée.

Les propositions formulées dans le cadre de cette recherche visent a améliorer la gestion de la
fatigue chez les patients atteints de cancer colorectal. Ces propositions, basées sur les données
recueillies auprés des participants et sur les recommandations issues de la littérature
scientifique, pourraient étre intégrées dans le cadre des interventions thérapeutiques existantes
et étre adaptées aux besoins individuels des patients.

Il est primordial de souligner I'importance de lI'approche multidisciplinaire pour aborder la
problématique de la fatigue. Le groupe de travail réunissant des experts de différentes
disciplines pourrait jouer un role essentiel dans 1'élaboration et la mise en ceuvre de stratégies
novatrices pour la gestion de la fatigue chez les patients atteints de cancer colorectal.
Cependant, il convient de reconnaitre les limites de cette étude. Les résultats obtenus sont bases
sur un échantillon spécifique et limité de patients, mais des études plus vastes viennent étayer
et approfondir ces conclusions. De plus, la nature subjective des entretiens peut introduire des
biais malgré tous les efforts déployes pour garantir la fiabilité et la validité des données.

En somme, cette recherche ouvre de nouvelles perspectives pour la prise en charge de la fatigue
chez les patients atteints de cancer colorectal. En intégrant les propositions élaborées dans le
cadre de cette étude, les professionnels de la santé pourraient offrir un soutien accru et
personnalisé aux patients, améliorant ainsi leur qualité de vie et leur bien-étre général. Les
résultats de cette recherche pourraient également servir de base pour des investigations futures
visant a mieux comprendre la fatigue dans d'autres contextes médicaux, contribuant ainsi a

I'amelioration globale des soins aux patients atteints de cancer et d'autres maladies chroniques.
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D’un c6té plus personnel, cette recherche fut trés enrichissante pour moi, tant du point de vue
humain que professionnel.

En menant cette étude, j’espere avoir pu apporter une modeste contribution dans le cadre de la
comprehension de la gestion de la fatigue chez les patients atteints de cancer colorectal. Les
nouvelles données et les informations obtenues mises en paralléle avec la littérature scientifique
existante ont pour objectif d’aider le groupe de gestion de la fatigue (mais aussi éventuellement
d'autres chercheurs et professionnels de la santé) a mieux aborder cette problématique.

En effet, les résultats et les propositions formulées dans cette étude pourraient avoir un impact
direct sur la qualité de vie et la prise en charge des patients atteints de cancer colorectal. En
mettant en place des interventions ciblées pour gérer la fatigue, ma volonté était de contribuer
a ameliorer les soins et le bien-étre des patients concernés.

La réalisation de cette étude m’a demandé de développer de nombreuses compétences en
recherche, notamment la conception de protocoles, la collecte et I'analyse de données, ainsi que
la communication des résultats.

Elle m’a ¢galement amenée a entrer en contact avec d'autres experts et professionnels de la
santé impliqués dans la prise en charge du cancer colorectal. Cela m’a permis de favoriser le
développement de collaborations futures et de m'intégrer davantage dans la communauté
scientifique.

Les moments d’échanges avec les patients ont également représenté une expeérience
émotionnellement enrichissante, renfor¢ant mon implication personnelle dans la recherche et
soulignant I'importance de I’aspect humain dans ce contexte pour les personnes touchées par le
cancer colorectal.

Enfin, la conduite de cette recherche sur un sujet choisit volontairement et qui me tenait a coeur
pour contribuer a améliorer la vie des patients atteints de cancer colorectal est une récompense

et une satisfaction personnelle.
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