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A ——— Problematique

L'insuffisance rénale chronique devient un probleme de santé
publique (Levey et al., 2003).

Les patients hémodialysés (HD) souffrent de multiples

symptomes physiques et psychologiques (Abdel-Kader, Unruh, &
Weisbord, 2009 ; Curtin, Sitter, Schatell, & Chewning, 2004 ; Danquah et al., 2010 ;
Jablonski, 2004 ; Murtagh et al., 2007; Weisbord et al., 2003; 2005, 2008; Yu, Huang, & Tsai,

2012).

Certains semblent prépondérants
- la fatigue : 80% des patients HD (Merkus & al, 1999).

~ la douleur, les nausées, les crampes musculaires, les
difficultés a dormir et les dysfonctionnements sexuels, sont

percus dans pres de 50% des cas (Weisbord & al, 2005).
Hes




Institut et

Haute Ecole de la Santé
La Source % f:ji
Lausanne

A ——— Problematique

Les symptomes évoquent pour les patients (podd, Janson & al,
2001).

~ Des sensations ou des expériences traduisant des changements dans leurs
fonctions biopsychosociales,

~ La perception d'un état anormal au niveau physique, émotionnel ou
psychologique,
~ Des indicateurs percus de changement dans leur fonctionnement normal,

- Une expérience subjective reflétant des changements dans leur
fonctionnement biopsychosocial, leurs perceptions, ou leurs cognitions

Les symptomes mettent en évidence des altérations dans
differents domaines de la santé

. lls sont le reflet de I'expérience du patient et donc de nature

subjective (Dodd, Janson & al, 2001) Hes
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* Les symptomes non pris en charge ont des conséquences

nefastes pour la santé globale des patients (panquah, zimmerman,
Diamond, Meininger, & Bergstrom, 2010).

* Dans le cadre de la maladie réenale, les symptomes

impactent sur la qualite de vie des patients HD (weisbord et al.
2003; 2005)

* Les professionnels de santé sous-estiment la présence et

Iintensité des symptomes vecus par les patients HD (Claxton
et al., 2010, Weisbord et al., 2007).

Hes
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* En Suisse, peu d'études descriptives sur les symptémes
vecus par les patients HD.

* De la méme facon, il semble exister peu d'études
examinant la capacité des professionnels a les détecter.

« A notre connaissance, aucune d’échelle de mesure existe
en langue francaise permettant de capturer la
symptomatologie de cette population

Hes
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Buts de la recherche

1. Décrire en fréquence et intensité les symptomes percus par les patients HD et examiner
leurs relations avec le niveau de qualitt de vie de ces derniers (premiere
communication)

2. Decrire en frequence et intensite les symptomes détectés par les infirmieres et examiner
le niveau de concordance avec la presence et l'intensite des symptomes pergus par les
patients HD. (deuxieme communication).

Questions de recherche

* Quels sont en termes de fréquence et sévérite, les symptdmes physiques et
psychologiques percus par les patients HD ?

* Quelles sont les relations entre les symptdémes percus en termes de fréquence, severité
par les patients HD et leur niveau de qualité de vie?

* Quels sont en termes de fréquence et sévérité les symptdmes physiques et
psychologiques détectés par les infirmiéres aupres de ces patients?

* Quel est le niveau de concordance entre la détection des symptomes par les infirmiéres
participantes et ceux vécus par les patients HD ? Hes
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Le cadre théorique retenu
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Expérience des symptomes

Expérience des
symptomes

Perception des Evaluation des
symptomes <€—> symptomes

\ J

Réponse aux
symptomes

(Humphreys et al.,2008)

10

Pour la personne, cela consiste de
facon simultanée a reconnaitre la
présence d’un symptome,
I’évaluer (lui donner un sens) en
fonction de certaines
caractéristiques et de répondre aux
changements par rapport a ses

sensations habituelles. La réponse
donnée par la personne englobe si
besoin la recherche d'aide externe.

Hes
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Les résultats

Les résultats obtenus doivent
étre précis et mesurables.

Le résultat de la gestion des
symptémes, implantée par le
patient et/ou les professionnels
de la santé, est le contr6le du
symptéme (résolution ou
attéenuation de son niveau de
severité et/ou de la détresse
engendrée) (Sidani, 2011).

Hes
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 Les resultats incluent les changements objectivables de
I'etat du symptome, par une diminution de la frequence,

de l'intensite et de la pénibilité.

* Cette amélioration de I'état du symptoéme peut induire chez la
personne un meilleur fonctionnement physique (« statut
fonctionnel ») et mental (« statut émotionnel »), une
meilleure qualité de vie, une réduction de la durée du
séjour hospitalier ou un retour plus rapide au travail.

Hes
R
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* Dans le monde francophone, il y a peu de données :
— Sur la symptomatologie des patients HD,
— Sur la capacité de détection des symptdmes des infirmieres.

* Il ne semble pas exister d'échelle de mesure valide en
langue francaise.

* Ces éléments sont essentiels pour proposer des
interventions efficientes permettant de renforcer la capacité

d’auto-soins des patients HD.

Hes
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+ Schéma d’étude observationnel a deux temps de mesure (T0 et T1).

« Echantillon de convenance

— Patients HD : recrutement sur 'ensemble des hdpitaux du canton de Vaud (population accessible : 240
patients)

— Infirmiéres : recrutement dans les établissements participants a I'étude (population accessible: 70
infirmiéres).

— A chaque inclusion de patient, I'infirmiére qui lui prodigue les soins le jour de la récolte des données est
sollicitée.

* |nstruments de mesures

— Patients HD.
— Questionnaire sociodémographique et médical (Boini & al., 2009).

— The Dialysis Symptom Index » (DSI) (Weisbord et al., 2004) en version frangaise : Indice des Symptémes
en Hémodialyse (ISH) (30 items) (Delmas & Cohen, 2014).

— « The WHOQOL-BREF » (OMS, 1998) en version frangaise (Leplege & al, 2010)
— Infirmiéres
— Questionnaire sociodémographique

— The Dialysis Symptom Index » (DSI) (Weisbord et al., 2004) en version frangaise : Indice des Symptomes
en Hémodialyse (ISH) (30 items) (Delmas & Cohen, 2014). Hes
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Prevalence et intensite des
symptomes vecus par des patients
hemodialyseés vivant dans le canton
de Vaud (Suisse)
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* Traduction et validation de premier niveau de 'échelle de mesure « The
Dialysis Symptom Index » (DSI) (Weisbord & al, 2004) selon la procédure en
sept étapes de Vallerand (1989).

— Traduction-réetrotraduction, comparaison des versions et consensus d'experts si
nécessaire

— Examen de la validité apparente (face validity) : pré-test

— Examen de la validité de contenu (logical validity) : groupe d’experts

* Indice de validité de contenu (IVC) (Polit & Tatano Beck, 2006) : 1.00.
— Examen de la validité de construit : analyse factorielle, absence de «cluster»
— Examen de la fidélité

* La stabilité temporelle (test-retest) : Kappa supérieur a 0.80 pour 26 symptémes (la toux,
kappa a -0.068)

* La consistance interne : Coefficient alpha de Cronbach supérieur a 0.80.
Hes
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Au total, 119 patients (1 patient sur 2) et 40 infirmiéres on été
inclus dans I'etude.

— Les patients étaient majoritairement des hommes (63%) avec une
moyenne d’'age de 67 + 14.1 ans.

— Le temps médian de traitement par hémodialyse était de 36 mois (IIQ:
12 a 60) et 31% des patients étaient inscrits sur une liste de
transplantation.

— Les infirmieres participantes a ['étude étaient principalement des
femmes (82%), agées en moyenne de 43 + 11 ans exercant
principalement a temps partiel (78%).

— Leurs années d'expérience en service d'hémodialyse étaient de 12.5 +
10 ans.

Hes
R
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PREVALENCE DES SYMPTOMES SEVERITE DES SYMPTOMES
SYMPTOMES (INDICE DES SYMPTOMES EN HEMODIALYSE) RAPPORTES PAR LES PATIENTS RAPPORTES PAR LES PATIENTS
N (%) Moyenne (écart type)
1. Constipation 29 (24.4%) 3.4 (14)
2. Nausées 20 (16.8%) 3.1(1.4)
3. Vomissements 15 (12.6%) 21(1.1)
4. Diarrhée 21 (17.7%) 29(1.1)
5. Diminution de I'appétit 37 (31.1%) 29(1.6)
6. Crampes musculaires 60 (50.4%) 3.2(1.2)
7. (Edémes des membres inférieurs 25(21.2%) 2.8 (1.1)
8. Essoufflement 50 (42.0%) 2.9(1.0)
9. Etourdissements ou vertiges 27 (22.7%) 2.7(1.0)
10.i:;nrﬁggﬁgge musculaire ou difficulté & maintenir les jambes 34 (28.6%) 30(1.0)
11. Engourdissement ou picotement dans le pied 39 (33.1%) 2.8 (1.1)
12. Fatigue ou manque d’énergie 86 (72.8%) 34 (1.2)
13. Toux 37 (31.1%) 26(1.1)
14. Sécheresse de la bouche 55 (46.6%) 2.1(1.3)
15. Douleurs articulaires ou osseuses 55 (46.6%) 3.3(1.1)
Hes
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m Recherche & Développement (Ra&D)

Prévalence des symptomes Sévérité des symptomes
Symptomes (Indice des Symptomes en Hémodialyse) rapportés par les patients rapportés par les patients
N (%) Moyenne (écart type)
16. Douleur thoraciques 14 (11.8%) 3.0(1.2)
17. Maux de téte 30 (25.2%) 2.8 (1.0)
18. Muscles endoloris 39 (33.1%) 29(1.0)
19. Difficultés de concentration 40 (33.6%) 2.7(1.0)
20. Sécheresse de la peau 72 (60.5%) 3.1(1.2)
21. Démangeaisons 56 (47.0%) 3.1(1.7)
22. Inquiétude 42 (35.4%) 3.3(1.1)
23. Nervosité 43 (36.1%) 2.8 (1.1)
24. Difficultés & s’endormir 62 (52.1%) 3.6(1.1)
25. Difficultés a rester endormi 60 (50.4%) 3.3(1.1)
26. Irritabilité 38 (32.2%) 2.7(1.2)
27. Tristesse 36 (30.3%) 3.3(1.0)
28. Anxiété 45 (37.8%) 3.3(1.1)
29. Diminution de I'intérét porté a la libido 57 (48.3%) 4.1 (1.1)
30. Difficultés & atteindre un état d’excitation sexuelle 54 (45.8%) 4.1 (1.1)
Hes
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m Recherche & Développement (Ra&D) différentes dimensions de Ia qualité de Vie

QUALITE DE VIE QUALITE DE VIE QUALITE DE VIE QUALITE DE VIE QUALITE DE VIE
S DIMENSION 1 DIMENSION 2 DIMENSION 3 DIMENSION 4
SANTE PHYSIQUE SANTE MENTALE RELATIONS SOCIALES ENVIRONNEMENT
r p r p r p r p r p
NOMBRE MOYEN DE x - « - "
ST -0.38 0.000 -0.37 0.000 -0.22 0.019 -0.26 0.005 -0.19 0.040
INTENSITE MOYENNE DES " " . " .
ST -0.42 0.000 -0.39 0.000 -0.21 0.021 -0.28 0.002 -0.21 0.024
* p<0.05
** p<0.01

Hes so
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* Les refus de participation a I'étude sont liés a:
— La fatigue des participants

— Leur impossibilité de répondre a un questionnaire en francgais
(population importante de migrants dans certains centres).

« L'HTA représente la principale comorbidité de cette population (Golshayan et
al, 2002) (diabete de type Il aux USA).

* Le nombre médian des symptomes éprouves par chaque patient HD est de
10 (11Q 6 a 14).

* Les symptdbmes émotionnels comme [anxiété (37.8%), la nervosité
(36.1%), linquiétude (35.4%) et [lirritabilité (32.2%) prennent une part
iImportante dans la vie quotidienne des patients HD.

Hes
R
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* Les problemes sexuels semblent étre un symptome récurrent aupres de cette
population, autant en fréquence qu’en intensité. (Weisbord et al, 2004, 2005, 2008)

+ Dans cette étude, l'intensité des symptémes pergus est supérieure a celle des
études ameéricaines, surtout au niveau des symptomes liés a la sexualité (Weisbord
et al, 2008).

* Les résultats montrent une relation statistiquement significative et négative avec le
score global de qualité de vie tant pour la présence (r = -0.41; p < 0.001) que pour
lintensité (r =-0.38 ; p < 0.001) des symptomes.

* Les résultats présentés corroborent ceux d’autres chercheurs (Curtin et al., 2004;
Danquah, et al., 2010 ; Jablonski, 2007; Kimmel et al., 2003; Murtagh, Addington-
Hall, & Higginson 2007; Weisbord et al.,2002, 2005, 2007, 2008).

Hes
R
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symptomes veécus par les patients
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Résultats: Prévalence et sévérité de chaque
symptéme rapportées par les infirmieres

SYMPTOMES (INDICE DES SYMPTOMES EN HEMODIALYSE)

PREVALENCE DES SYMPTOMES
RAPPORTES PAR L’INFIRMIERE

SEVERITE DES SYMPTOMES
RAPPORTES PAR L’INFIRMIERE

Oui’ Ne sait pas’ Moyenne (écart type)

1. Constipation 12 (11.0%) 29 (26.6%) 2.3(0.8)

2. Nausées 9 (8.3%) 15 (13.9%) 3.0 (1.3)

3. Vomissements 4 (3.7%) 12 (11.0%) 3.3(1.0)

4. Diarrhée 14 (12.8%) 22 (20.2%) 3.2(1.0)

5. Diminution de 'appétit 20 (18.6%) 20 (18.6%) 2.5(0.8)

6. Crampes musculaires 37 (33.9%) 9 (8.2%) 3.1(1.0)

7. CEdémes des membres inférieurs 22 (20.2%) 5 (4.6%) 2.5(0.9)

8. Essoufflement 21 (19.3%) 6 (5.5%) 2.5(0.8)

9. Etourdissement ou vertiges 18 (16.5%) 12 (11.0%) 2.4 (0.9)
10.j;rnmp:)e;t|seir1r:]::emr)nbLijlse(:Sula|re ou difficulté a maintenir les 19 (17.6%) 18 (16.0%) 29(10)
11. Engourdissement ou picotement dans le pied 12 (11.1%) 28 (25.9%) 2.7(1.0)
12. Fatigue ou manque d’énergie 57 (52.3%) 15 (13.8%) 3.0 (1.0)
13. Toux 16 (14.7%) 4 (3.7%) 3.4(1.0)
14. Sécheresse de la bouche 10 (9.2%) 35 (32.1%) 2.2(0.8)
15. Douleurs articulaires ou osseuses 34 (31.5%) 19 (17.6% 3.3(1.3)

1(n, %) Hes
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PREVALENCE DES SYMPTOMES SEVERITE DES SYMPTOMES
SYMPTOMES (INDICE DES SYMPTOMES EN HEMODIALYSE) RAPPORTES PAR L’INFIRMIERE RAPPORTES PAR L’INFIRMIERE
Oui Ne sait pas’ Moyenne (écart type)
16. Douleur thoraciques 7 (6.4%) 13 (11.9%) 2.9(0.8)
17. Maux de téte 12 (11.0%) 8 (16.5%) 3.0(1.2)
18. Muscles endoloris 17 (15.6%) 5(22.9%) 29(1.1)
19. Difficultés de concentration 14 (12.8%) 4 (22.0%) 2.5(0.7)
20. Secheresse de la peau 29 (26.6%) 7(15.6%) 2.7(0.9)
21. Démangeaisons 19 (17.4%) 6 (14.7%) 3.2(1.3)
22. Inquiétude 32 (29.4%) 16 (14.7%) 2.7 (1.0
23. Nervosité 23 (21.3%) 6 (14.8%) 2.7(0.9)
24. Difficultés a s’endormir 22 (20.2%) 1(28.4%) 2.7(1.2)
25. Difficulté a rester endormi 18 (16.5%) 2 (29.4%) 28(1.2)
26. Irritabilité 17 (15.9%) 9(17.8%) 2.4 (0.6)
27. Tristesse 22 (20.4%) 9 (26.9%) 2.4 (0.8)
28. Anxiété 28 (25.7%) 27 (24.8%) 2.4 (0.8)
29. Diminution de I'intérét porté a la libido 4 (3.7%) 93 (86.1%) 4.3 (1.5)
30. Difficulté a atteindre un état d’excitation sexuelle 3 (2.8%) 95 (88.0%) 4.4 (0.6)
(n, %) Hes
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SYMPTOMES (INDICE DES SYMPTOMES EN HEMODIALYSE) ACCORD SUR LA PRESENCE DU | ACCORD SUR LA SEVERITE DU
SYMPTOME (KAPPA) SYMPTOME( KAPPA)
1. Constipation 0.29 0.17
2. Nausées 0.38 0.14
3. Vomissements 0.27 0.00
4. Diarrhée 0.32 0.40
5. Diminution de I'appétit 0.23 0.14
6. Crampes musculaires 0.16 -0.03
7. (Edémes des membres inférieurs 0.19 -0.05
8. Essoufflement 0.13 0.14
9. Etourdissement ou vertiges 0.18 - 0.21
10. Impatience musculaire ou difficulté a maintenir les jambes immobiles 0.07 - 023
11. Engourdissement ou picotement dans le pied 0.05 0.29
12. Fatigue ou manque d’énergie 0.21 0.08
13. Toux 0.34 0.15
14. Sécheresse de la bouche 0.12 - 0.06
15. Douleurs articulaires ou osseuses 0.27 0.05
Hes
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Haute Ecole de 13 Santé @ f‘F‘ Résultats: Concordance entre les réponses des patients et

La Source des infirmiéres sur la présence et la sévérité des
m Recherche & Développement (Ra&D) symptémes
________________________________________________________________________________________________________________________|
SYMPTOMES (INDICE DES SYMPTOMES EN HEMODIALYSE) ACCORD SUR LA PRESENCE DU | ACCORD SUR LAASI'EVERITE DU
SYMPTOME SYMPTOME
16. Douleur thoraciques 0.02 pas assez d'observation
17. Maux de téte 0.28 0.03
18. Muscles endoloris 0.09 0.07
19. Difficultés de concentration 0.07 - 0.36
20. Sécheresse de la peau 0.17 0.04
21. Démangeaisons 0.19 0.09
22. Inquiétude 0.19 -0.15
23. Nervosité 0.12 -0.20
24. Difficultés & s’endormir 0.17 0.12
25. Difficultés a rester endormi 0.09 0.47
26. Irritabilité 0.02 0.04
27. Tristesse 0.17 0.18
28. Anxiété 0.22 0.03
29. Diminution de l'intérét porté a la libido 0.00 0.33
30. Difficultés a atteindre un état d’excitation sexuelle -0.06 pas assez d'observation
Hes
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De facon générale, les infirmiéres explorent peu les symptdmes des
patients HD (p. ex. la fréquence des réponses « ne sais pas » oscille entre
3.7% pour la toux et 88% pour la difficulté a atteindre un état d’excitation
sexuelle).

Les symptomes liés a I'activité sexuelle sont éprouvés le plus intensément
par les patients et peu détectés par les infirmiéres. Weisbord et al (2007)
soulignent que la configuration des unités d’hémodialyse ne permet pas aux
patients et aux professionnels de la santé de discuter aisément de
problemes touchant l'intimite.

Bennett (2011)  souligne que les infirmieres ceuvrant en hémodialyse
accordent plus dimportance aux aspects techniques du soin qu'a
I'expérience des patients HD.

Hes
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Plusieurs pistes de déeveloppement peuvent étre proposees :

- Accentuer la formation sur l'examen clinique auprés des
infirmiéres ceuvrant en hémodialyse

- Deévelopper et évaluer des interventions sur la gestion des
symptomes pour les patients HD

= Introduire I'échelle ISH comme outil complémentaire de collecte
des données

De fagon générale, la prise en charge des symptémes par linfirmiere
aupres des patients vivant avec une maladie chronique devient une
priorité de santé publique.
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