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Les fondements du concept de la fatigue

Avec mes collegues infirmiéres nous avons remarqué, que les patients, au

méme stade de leur maladie, avec le méme protocole de traitement, pré-

sentaient des niveaux de fatigue trés variables. Certains ne faisaient pas état

de fatigue, alors que d’autres ont da surseoir au traitement, car ils étaient

accablés par la fatigue.

Ces observations ont conduit a la mise en place d'un groupe de recherche

multidisciplinaire et d'un programme de recherche afin d’explorer la fatigue

en tant que signe d'une adaptation insuffisante a des facteurs de stress.

Karin Olson

Les fondements du concept de la fatigue

Karin Olson
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Introduction

Mon intérét pour la fatigue liée au cancer date d'il y

a une dizaine d'années, alors que je travaillais comme
coordinatrice de la recherche infirmiere au Cross Can-
cer Institute a Edmonton, Canada, entre1990 et 1998.
A cette époque, nous avions remarqué avec mes col-
légues infirmiéres, que les patients, au méme stade de
leur maladie, avec le méme protocole de traitement,
présentaient des niveaux de fatigue trés variables.

La fatigue est plus qu’un symptéme présent chez de
nombreux individus malades'. Elle survient aussi chez
les individus sains, suite au travail ou aux loisirs. Si les
mécanismes d’adaptation ne se mettent pas en place,
elle peut aussi devenir le précurseur d'une maladie?.
Mon hypothése principale est que la fatigue survient
durant la phase de résistance du «Syndrome Géné-
ral d'Adaptation» (SGA). Le but de cet article est de
donner un apercu de mon programme de recherche,
avec quelques perspectives futures et de créer des
occasions de collaborations.

Identification initiale des différents types

de fatigue

Nous avons récemment montré que la fatigue est tres
fréquente chez les patients en soins palliatifs. Ils disent
soit se sentir faibles physiquement, soit se sentir las,
mais pas somnolents, soit manquer de résistance.?
Comme ces types de fatigue étaient différents de ceux
que nous avions identifié chez des patients atteints
d'un cancer colorectal ou pulmonaire avancé,* je me
suis demandé si la fatigue décrite par les patients en
soins palliatifs était similaire a celle, décrite chez les
patients traités pour une maladie oncologique avan-
cée. Par ailleurs je me suis intéressée aux différences
et similitudes potentielles entre la fatigue décrite par
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les patients en soins palliatifs ou celle survenant dans
d’autres maladies comme la dépression ou le syndro-
me chronique de fatigue ou dans d’autres circonstan-
ces comme le travail (p.e. le travail a la chaine) ou des
activités de loisirs (p.e. les coureurs de fond).

Clarification quantitative et qualitative de la
fatigue considérée comme concept

Ces questions ont mené a des études qui ont exploré
la stabilité du symptéme de la fatigue en soins pallia-
tifs au cours du temps. L'analyse est presque termi-
née, mais les résultats préliminaires suggerent que

les relations entre les symptémes incluant la fatigue,
se modifient au cours du temps dans les 4 derniéres
semaines de vie. Le prochain projet a utilisé le principe
de «l'utilité pragmatique»® pour mener une analyse
du concept de la fatigue. Une recherche de la litté-
rature indexée depuis 1996 dans CINAHL, Medline,
PubMed, Psych INFO, SPORT discus et Cancerlit a été
effectuée pour I'analyse conceptuelle ou la description
des manifestations somatiques ou comportementa-
les de la fatigue dans des populations connues pour
expérimenter la fatigue soit due a leur travail (travail
a la chaine) ou a des activités de loisirs (athletes), soit
due a une maladie: soins palliatifs, maladie cancéreuse
avancée, dépression, syndrome chronique de fatigue).
Un chapitre relatant le processus d‘analyse et les
résultats sera intégré dans un texte sur les concepts
essentiels des soins infirmiers a I"automne 2005.° Les
attributs communs de la fatigue dans toutes les po-
pulations étaient |'altération de la qualité du sommeil,
une augmentation de I'émotivité, une diminution de
la capacité a réfléchir, une diminution du contréle de
certains processus corporels (p.e une altération du
toucher, du go(t, de I'audition et de la vision, de la
fonction musculaire ou digestive) et un manque de
résistance.

Comparaisons des descriptions de la fatigue
suivant les populations

'analyse des concepts a déclenché un intérét pour
explorer les frontiéres possibles entre la lassitude, la fa-
tigue, et I'épuisement et a conduit a la mise en place
de cing études qui incluent dans |'analyse des con-
cepts des méthodes ethno-scientifiques et des théories
de base. Ces études sont actuellement en cours. Des
analyses préliminaires suggerent trois états différents
gue nous avons décidé d'intituler: lassitude, fatigue et
épuisement. Bien que la nature des facteurs de stress
varie d'une population a I'autre, nos résultats sugge-
rent que quand les différents participants deviennent
incapables de s'adapter aux facteurs de stress ils
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deviennent fatigués. Si des mesures drastiques «d'éco-

nomies d’'énergie» ne sont pas prises, |I'épuisement
suit comme illustré dans notre modele d’adaptation a
la fatigue (voir Figure 1).7

Figure 1
l Facteurs de stress |
Pas d’adaptation /\ Adaptation
S Lassitude SoE Pas de
Adaptation normale Pas d'adaptation lassitude
Adaptation Pas d’adaptation

Des exemples peuvent inclure:
|'exercice, le manque de sommeil,
la maladie. Si plus d‘un facteur de
stress est présent, la capacité
d’adaptation est altérée avec un
potentiel accru de fatigue.

Figure 1: Modéle d'adaptation a la fatigue

Comme dans la théorie du stress,® la plupart des indi-
vidus, grace a des mécanismes d'adaptation dans leur
vie quotidienne passent de I'épuisement a la fatigue,
mais la fatigue ne disparait que rarement compléte-
ment. Le fait qu'il existe une diminution de la capa-
cité est appuyée par des études qui ont montré une
diminution significative de la dehydroepiandosterone
(DHEA), une hormone androgene, chez les individus

avec un diagnostic de syndrome de fatigue chronique,

comparé aux personnes contréle en bonne santé
et aux personnes avec une dépression chronique.
(p<0.05)°. Bien que Parker et ses collegues aient sug-

géré un changement du métabolisme de la production
d’'androgene vers celle des glucocorticoides pendant le

stress,'® Scott et. al. ont été les premiers a démontrer
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ce phénomene chez les patients avec un syndrome de
fatigue chronique. La DHEA est une neurohormone
associée a |'axe hypothalamo- pituito-adrénergique,
un axe biologique central pour la réponse au stress."
Un composant supplémentaire de la réponse biolo-
gique au stress est |'excitation autonome. Les résultats
de notre étude chez des travailleurs a la chaine laissent
supposer qu’une adaptation insuffisante a un manque
de sommeil semble déclencher un état similaire a celui
présenté par les patients souffrant d’un syndrome de
fatigue chronique. Clairement les enjeux physiques
et psychologiques liés au cancer peuvent aussi étre
assimilés a des facteurs de stress. Plusieurs chercheurs,
qui ont démontré que la fatigue augmente au cours
du temps pendant le traitement ou quand le con-
trole des symptémes était insuffisant, appuient cette
hypothése.'>'3 A |'aide des résultats des cing études
d’ethnoscience, nous sommes en train de mettre au
point un outil de dépistage, afin de mieux distinguer
la lassitude, de la fatigue et de I'épuisement et de
pouvoir mieux adapter les mécanismes d'adaptation
dans le cadre du cancer ou des soins palliatifs. Cet
outil va étre utilisé pour développer des interventions
qui évitent aux patients le passage de la lassitude
normale a la fatigue et de la fatigue a I'épuisement
et pour promouvoir des mécanismes d‘adaptation
suffisants pour permettre aux patients de récupérer
de I"épuisement et de la fatigue. Notre équipe de
recherche souhaite développer des liens avec d'autres
chercheurs cliniques en particulier dans les pays non
anglophones.
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Grundlagen fiir ein neues Verstandnis von Miidigkeit

Wie meine Kolleginnen in der Pflege stellte auch ich fest, dass Patienten im
selben Krankheitsstadium und mit derselben Behandlung sehr unterschied-
liche Angaben zur Intensitat ihrer Midigkeit machten. Die einen sprachen
Uberhaupt von keiner Mudigkeit, andere brachen wegen der tUberwaltigen-
den Mudigkeit ihre Behandlung ab. Aus dieser Beobachtung ist ein multidis-
ziplindres Forschungsteam und ein Programm entstanden, das Mudigkeit als

Zeichen einer ungenliigenden Anpassung an Stressoren untersucht.

Karin Olson
Grundlagen fiir ein neues Verstandnis

von Midigkeit

(Zusammenfassung)

Einleitung

Mudigkeit kommt bei allen kranken Erwachsenen vor,
aber es gibt sie auch unter Gesunden, sei es als Folge
ihrer Arbeit oder ihrer Freizeitaktivitaten. Meine zen-
trale Hypothese ist, dass Mudigkeit in der Resistenz-
phase des Allgemeinen Anpassungssyndroms (General
Adaptation Syndrome, GAS) entsteht. Ziel dieses
Artikels ist es, mein Forschungsprogramm darzustel-
len, einige Zukunftsperspektiven zu skizzieren und die
Maoglichkeit zur Zusammenarbeit anzubieten.

Urspriingliche Beobachtung verschiedener
Midigkeitsformen

Palliativpatienten beschreiben Mudigkeit als korperli-
che Schwache und Energielosigkeit und unterscheiden
sie von Schlafrigkeit. Anders tun dies Patienten mit
fortgeschrittenem Lungen- oder Colorectalkarzinom.
So begann ich, mich fir mégliche Ubereinstimmun-
gen und Unterschiede zwischen der Mudigkeit von
Palliativpatienten und jener anderer Patienten zu
interessieren.

Quantitative und qualitative Klarung des
Midigkeitsbegriffs

Diese Fragestellung fihrte zu einer Reihe von Studien,
in denen zur Untersuchung der Stabilitat symptombe-
zogener Korrelate von Mudigkeit im zeitlichen Ablauf
das «structural equation modeling» angewendet
wurde. Erste Resultate lassen vermuten, dass sich das
Verhaltnis zwischen Symptomen und Mudigkeit im
Lauf der vier letzten Lebenswochen verandert. Das
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Fachartikel

nachste Projekt geht, um den Begriff der Mudigkeit zu
analysieren, von pragmatischen Nutzlichkeitsprinzipien
aus. Ein Kapitel Gber diese Analyse und ihre wichtigs-
ten Resultate wird in einem Text enthalten sein, der

im Herbst 2005 erscheinen dirfte. Gemeinsam gehort
bei allen Patientengruppen zur Midigkeit: veranderte
Schlafqualitat, gesteigerte Gefiihlsreaktionen, ver-
schlechterte Denkfahigkeit, schlechtere Kontrolle tber
korperliche Prozesse und abnehmende Energie.

Vergleich der Beschreibung von Miidigkeit in
verschiedenen Patientengruppen

Die Begriffsanalyse zeigte an, dass es von Interesse
sein kénnte, die vermuteten Abstufungen zwischen
normaler Mudigkeit (tiredness), Gbermassiger M-
digkeit (fatigue) und Erschopfung zu erkunden. Dies
flhrte zum Design von funf Studien, in denen auf der
Grundlage fundierter Theorien ethnologische Metho-
den zur Anwendung kommen. Die Zwischenresultate
lassen es als sinnvoll erscheinen, drei Stufen von M-
digkeit zu unterscheiden. Wir nennen sie Mudigkeit,
Fatigue und Erschopfung.

Unsere Resultate lassen vermuten, dass die Stu-
dienteilnehmer nicht mehr in der Lage waren, sich
den Stressoren anzupassen und deshalb ermtdeten.
Wo nicht drastisch an Energie gespart wurde, kam
es zur Erschépfung. In Ubereinstimmung mit der
Stresstheorie erméglichten es andrerseits Anderungen
im Lebensstil den meisten Patienten, von der Stufe
Erschépfung auf die Stufe Fatigue zuriickzukommen.
Diese allerdings verschwand nur selten ganzlich.

Wir gehen nun von diesen fiinf «ethnologischen»
Studien aus, um ein Erfassungsinstrument zu konst-
ruieren, das es ermdglichen kénnte, zwischen
Mudigkeit, Fatigue und Erschépfung zu unterscheiden
und damit dann auch angemessene Massnahmen
sowohl fur Krebs- wie auch fur Palliativpatienten zu
ergreifen. Dieses Instrument wird der hauptsachlichste
Ausgangspunkt in der Entwicklung von Interventionen
sein, die das Fortschreiten von Mudigkeit zu Fatigue
und von Fatigue zu Erschépfung verhindern sollen.
Diese sollen auch gentigend Anpassungen maglich
machen, damit Patienten sich von Erschépfung und
Fatigue auch wieder erholen kénnen.

Unser Team wiirde die Zusammenarbeit mit anderen
klinischen Forschergruppen sehr begriissen, insbe-
sondere mit solchen aus nicht-englischsprachigen
Gegenden.



Principi per una nuova comprensione della «fatigue»

Come le mie colleghe nelle cure io ho notato che pazienti nello stesso

stadio della malattia e con lo stesso trattamento riferivano dati molto diversi

sull’intensita della «fatigue» che provano. Alcuni non parlavano affatto

di «fatigue», altri interrompevano il trattamento a causa della prostrazio-
ne che essa causava. Da queste osservazioni sono nati un team di ricerca
multidisciplinare e un programma che studia la «fatigue» quale segnale di

insufficiente adattamento ai fattori di stress.

Karin Olson
Principi per una nuova comprensione

della «fatigue»

(Riassunto)

Introduzione

La «fatigue» compare in tutti i malati adulti, ma la si
riscontra anche in persone sane, sia in conseguenza
del loro lavoro che delle attivita del tempo libero. La
mia ipotesi centrale & che la «fatigue» compaia nella
fase di resistenza della sindrome generale di adat-
tamento (General Adaptation Syndrome, GAS). Lo
scopo di questo articolo e di illustrare il mio program-
ma di ricerca, di delineare alcune prospettive future e
di offrire la possibilita di una collaborazione.

Osservazioni preliminari di differenti forme di
«fatigue»

Pazienti in trattamento palliativo descrivono la «fati-
gue» come debilitazione fisica e perdita di energia,
distinguendola dalla sonnolenza. | pazienti affetti da
carcinoma polmonare o colorettale in stadio avanzato
si comportano diversamente. Cosi ho iniziato ad inte-
ressarmi delle coincidenze e differenze possibili fra la
«fatigue» di pazienti in cure palliative e quella di altri
pazienti.

Chiarimento quantitativo e qualitativo del
concetto di «fatigue»

Questo interrogativo ha portato ad una serie di inda-
gini nelle quali si & applicato lo «structural equation
modeling» per studiare la stabilita in progresso di

| primi risultati fanno supporre che il rapporto fra
sintomi e «fatigue» si modifichi nelle ultime quattro
settimane di vita. Il successivo progetto parte da
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tempo di correlazioni legate ai sintomi della «fatigue».

Articoli originali

principi pragmatici di utilita per analizzare il concetto
di «fatigue». Un capitolo su questa analisi e sui suoi
pit importanti risultati figurera in un testo che uscira
nell’autunno 2005. In tutti i gruppi di pazienti la
«fatigue» presenta queste manifestazioni comuni:
alterazione della qualita del sonno, incremento della
sensibilita, peggioramento della capacita di pensiero e
del controllo dei processi somatici, calo dell’energia.

Confronto della descrizione della «fatigue» in
differenti gruppi di pazienti

L'analisi del concetto ha indicato che potrebbe essere
interessante esplorare le differenziazioni supposte fra
stanchezza normale (tiredness), stanchezza eccessiva
(fatigue) ed esaurimento. Cio ha portato a concepire
cinque indagini nelle quali si applicano metodi etno-
logici sulla base di teorie scientificamente fondate. |
risultati parziali fanno ritenere ragionevole la distin-
zione fra tre gradi di affaticamento che definiamo
stanchezza, «fatigue» ed esaurimento.

I nostri risultati fanno supporre che i partecipanti
allo studio non erano piu in grado di adattarsi ai
fattori di stress e che percio si affaticavano. Senza un
drastico risparmio di energia, si arrivava all’esaurimen-
to. D'altro canto, in concordanza con la teoria dello
stress, i cambiamenti nello stile di vita della maggior
parte dei pazienti consentivano di tornare dallo stadio
dell’'esaurimento a quello della «fatigue». Quest'ul-
tima pero scompariva raramente del tutto.

Ora noi partiamo da questi cinque studi «etnolo-
gici» per allestire uno strumento di comprensione che
potrebbe consentire di distinguere fra stanchezza,
«fatigue» ed esaurimento e quindi di adottare misure
adeguate sia per i pazienti oncologici che per i pazienti
in fase palliativa. Questo strumento sara il principale
punto di partenza nello sviluppo di interventi per im-
pedire il passaggio dalla stanchezza alla «fatigue» e da
guest’ultima all’esaurimento. Essi dovrebbero anche
rendere possibili opportuni adattamenti per ristabilire i
pazienti dall’esaurimento e dalla «fatigue».

Il nostro team vedrebbe con piacere una collabora-
zione con altri gruppi di ricerca clinica, in particolare
anche di regioni non anglofone.
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