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RESUME

But : Cette étude a permis d'explorer le sentiment de proximité chez
les patients d’un service de chimiothérapie ambulatoire.

Méthodologie : A laide d’un devis qualitatif descriptif, 10 partici-
pants présentant divers cancers ont €t€ recrutés parmi les patients
d'un grand centre de cancérologie de Montréal, au Québec. Les
entrevues individuelles, enregistrées sur cassette, ont €€ transcrites
textuellement. Ces verbatim ont ensuite ét€ codés et analysés pour
étre catégorisés par thémes.

Résultats : En ce qui a trait a lapproche de Iéquipe soignante, les
participants ont exprimé leur besoin d'étre considérés avant tout
pour la personne qu'ils sont, ensuite comme un patient d traiter.
Ils ont en outre fait ressortir V'importance de : 1) se sentir bien
accueillis dans le milieu des soins aux personnes atteintes de cancer;
2) recevoir des soins adaptés a la personne et au contexte; et 3) tenir
compte de leurs roles professionnel et social, qui vont au-deld de leur
role de « malade ».

La communication réciproque d’informations patient-infirmiére
augmenterait également le sentiment de bénéficier d’'une approche
personnalisée.
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Implications pour la pratique infirmiére : En plus des éléments
considérés comme cruciaux pour accroitre le sentiment de proxi-
mité, les prochaines études devront continuer a documenter
Vinfluence de Uinteraction entre les facteurs démographiques, phy-
siques/psychologiques et culturels sur cette perception.

CONTEXTE

E n général, un diagnostic de cancer a de lourdes répercus-
sions sur la vie des patients et de leurs familles. Pour les
personnes traitées contre un cancer, l'infirmiére primaire
représente bien souvent la principale source d’encadrement
et de soutien. Prodiguer ce type de soins exige de comprendre
parfaitement les besoins du patient ainsi que ses préférences
physiques et psychologiques.

Soins centrés sur la personne

On définit les soins centrés sur la personne comme des
soins respectueux et adaptés aux préférences, besoins et valeurs
du patient, valeurs sur lesquelles s’appuient toutes les déci-
sions prises au sujet des soins cliniques (Balogh et al., 2011). De
méme, le nouveau concept de « patients partenaires » dans le
domaine des soins considére le patient comme un membre de
son équipe soignante (Pomney, Ghadiri, Karazivan, Fernandez
et Clavel, 2015). Pour répondre aux besoins du patient, il est
bien reconnu que les concepts de patients partenaires et de
soins centrés sur la personne représentent des éléments fon-
damentaux pour offrir des soins oncologiques complets (Arora,
Street, Epstein et Butow, 2009; Balogh et al., 2011; National
Cancer Institute, 2007; Kvile et Bondevik, 2008). En pratique,
cela consiste étre a 'écoute des questions, des besoins et des
opinions du patient puis en faire part a ’équipe soignante. Le
patient reste ainsi informé sur sa maladie et bénéficie d'une
approche basée sur les objectifs, dans le respect de ses désirs et
capacités (Flagg, 2015). Une fois mises en place, ces approches
augmentent la satisfaction et la confiance du patient envers
I’équipe de soins (Thérarinsdéttir et Kristjansson, 2013).

Le sentiment de proximité

Le sentiment de proximité, tel que décrit par Thorne et col-
legues (2005), contribue a améliorer la qualité des soins lors-
quel'on veut qu’ils soient adaptés aux caractéristiques et
aux besoins uniques des patients, en privilégiant le contact
humain. Ce concept, basé sur la reconnaissance, la compré-
hension et le respect des préférences et de 'identité du patient,
gagne en importance dans le domaine des soins centrés sur
la personne. (Fillion, de Serres, Cook, Goupil, Bairati et Doll,
2009; Jacobsen, Bouchard, Emed, Lepage et Cook, 2015;
Thorne, Kuo, Armstrong, McPherson, Harris et Hislop, 2005).
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Lapproche personnalisée adoptée par les prestataires de soins
du cancer repose sur la représentation du patient dans son uni-
cité. Adaptée aux objectifs, aux sentiments et aux expériences du
patient, cette approche permet de tisser des liens entre le patient
et I'équipe de soins (Fillion et al., 2009; Jacobsen et al., 2015).
Malheureusement, les recherches montrent que les patients qui
évoluent dans les milieux de soins oncologiques ont souvent I'im-
pression quon ignore leurs besoins et quon tient peu compte de
leurs préoccupations (Brataas, Thorsnes et Hargie, 2010). Pour
remédier a cette situation, les cliniciens peuvent améliorer I'expé-
rience du patient en s'intéressant a ses objectifs et a ses besoins,
en respectant ses croyances et valeurs, et en étant sensibles aux
autres facettes de son quotidien (Kruijver, Kerkstra, Bensing
et van de Wiel, 2000; Mazor et al., 2013; Thomsen, Pedersen,
Johansen, Jensen et Zachariae, 2007). En tant que membres clés
de I’équipe soignante, les infirmiéres occupent un réle important
dans la prestation de soins personnalisés aux patients atteints de
cancer. Cette étude se penche sur la fagon dont les patients suivis
dans un milieu de chimiothérapie ambulatoire achalandé défi-
nissent leur sentiment de proximité.

METHODOLOGIE

Devis de I'étude, échantillon et contexte

Pour répondre aux principaux objectifs de l'étude, des
descriptions exhaustives du phénomeéne d'« intérét » ont été
recherchées. Pour ce faire, un devis descriptif qualitatif per-
mettant une exploration approfondie du sujet a été utilisé. Le
guide dentrevue élaboré par les auteures intégrait des ques-
tions ouvertes afin d'obtenir plus de détails sur I'expérience des
patients, et s’inspirait des écrits trouvés sur le sentiment de
proximité patient-infirmiére ainsi que de la recherche portant
sur les interactions entre ces deux parties. En voici quelques
exemples : Qu'est-ce qui vous fait penser que votre infirmieére
vous connait bien? Comment décrivez-vous votre expérience
concernant l'approche personnalisée adoptée par votre infir-
miére? Sentez-vous que les soins que vous avez recus ont été
adaptés pour répondre a vos besoins?

Les participants ont été recrutés dans un centre de cancérolo-
gie ambulatoire affilié 3 une université de Montréal, au Québec,
du ler septembre 2016 au 31 décembre 2016. Un échantillon-
nage de convenance a été utilisé pour recruter dix participants
qui répondaient a ces critéres d’'inclusion : 1) recevoir ou avoir
recu des traitements contre le cancer dans ce centre; 2) étre
agé de 18 ans ou plus; et 3) étre capable de converser et de lire
en anglais ou en frangais. Les patients étaient exclus si : 1) ils
étaient suivis par le personnel de 'unité de recherche clinique;
ou 2) ils présentaient une limitation cognitive ou physique (dou-
leur intense ou nausée, par exemple) susceptible de nuire a leur
pleine participation a I'étude. Parmi les 20 participants recrutés
au départ, 3 n'ont pu étre joints (abandon apres 3 tentatives),
3 ont annulé leur rendez-vous, 1 a été exclu parce qu’il ne parlait
ni francais ni anglais, et 3 autres n'ont pu compléter leur entre-
vue avant la date limite imposée par l'université. Léchantillon
final (N=10) était composé de patients dont les traitements de
chimiothérapie étaient en cours (n=9) ou avaient été complétés
(n=1) dans le centre de cancérologie ambulatoire (le tableau 1
présente les données démographiques). Léchantillon était

Tableau 1. Caractéristiques des participants

Sexe

Masculin

Feminin

Age

20-40 ans

41-60 ans

61-80 ans

NN

81-90 ans

—_

Types de cancer (Primaire)

Testiculaire

—_

Colorectal

Sein

N A

Rénal

—_

Hematologique

Stades du cancer

Stade |

Stade I

Stade Ill

Stade IV

Inconnu

N | w | w|N| O

Temps écoulé depuis le diagnostic

<6 mois

6-12 mois

>12-24 mois

w [ W | w

> 24 mois

Nombre approximatif de visites cliniques a ce jour

< Svisites

—_

5-10 visites

11-15 visites

16-20 visites

A|lO| WU

Traitement

Traitements en cours

Traitements complétés
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formé dhommes (n=6) et de femmes (n=4) atteints de différents
types de cancer : sein (n=2), colorectal (n=4), hématologique
(n=2), testiculaire (n=1) et rénal (n=1). Les participants étaient
agés de 20 a 90 ans, 3 dentre eux avaient 60 ans ou moins et
7 avaient plus de 60 ans. Tous ont déclaré n’avoir jamais été trai-
tés pour un cancer auparavant. Au moment détre recrutés, les
patients avaient recu leur diagnostic depuis moins de 6 mois
(n=3), 6 2 12 mois (n=3), 13 a 24 mois (n=3) et 15 ans (n=1). Fait
a noter, ce milieu ambulatoire privilégie une approche de soins
primaires, olt une méme infirmiére est responsable du suivi
d'un patient pendant le traitement actif de son cancer. En I'ab-
sence de cette infirmiére primaire, certains jours de semaine,
une autre infirmiére est alors affectée aux soins.

Les participants ont été recrutés par l'entremise de béné-
voles de soutien communautaire pour le cancer ou de cher-
cheurs, qui ont briévement présenté l'étude aux patients
admissibles pour quiils consentent a ce que léquipe de
recherche les contacte. Les chercheurs ont ensuite rencontré
les patients intéressés, revu le formulaire de consentement
avec eux et, aprés autorisation du patient, mené une entrevue
exhaustive a 'endroit et a 'heure fixée d'un commun accord.

Collecte de données et analyse

Les renseignements ont été recueillis dans le cadre d’entre-
vues semi-structurées qui se déroulaient en personne. Apres
l'entrevue, les participants ont rempli un questionnaire de don-
nées sociodémographiques. Les entrevues audio-enregistrées
ont été transcrites au cours de la semaine suivant l'entrevue.
La vérification des participants a été effectuée par les auteures
durant les entrevues afin de clarifier les données obtenues et
de confirmer si l'interprétation des réponses était juste. Suite
a l'entrevue, les participants ont reformuler ou préciser leurs
idées concernant les réponses fournies. Ce compte rendu a
permis de vérifier la compréhension de I'intervieweur quant
aux problématiques rapportées, en plus d’assurer la crédibilité
et la fiabilité des données récoltées.

RESULTATS

Une analyse thématique a permis de catégoriser les élé-
ments clés se rapportant a la facon dont les participants décri-
vaient le sentiment d'« étre connu ». Le regroupement des
données en thémes a facilité 'analyse et précisé la représenta-
tion des résultats (Boyatzis, 1998).

Au départ, les participants trouvaient difficile d’expliquer
ce qui renforgait leur sentiment de proximité. Par exemple, ils
demandaient souvent de répéter la question ou de préciser 1'ob-
jectif des entrevues. Plusieurs participants ont partagé des situa-
tions concretes vécues pour illustrer leurs expériences. De ces
expériences, des énoncés intéressants concernant des interac-
tions fructueuses ont émergé. Les comptes rendus textuels ont
ensuite été révisés en fonction de ces exemples, puis nous avons
relevé les similarités et différences. Les éléments semblables ont
été regroupés, ce qui a mené a la formulation de thémes plus
larges : 1) se sentir accueilli dans le milieu de soins; 2) bénéficier
de soins adaptés a la personne et a la situation; et 3) étre appro-
ché comme une personne avec des champs d’intérét profession-
nel et social avant d’étre vu comme un « malade ».

Se sentir accueilli dans le milieu de soins oncologiques

Les patients ont indiqué que le sentiment d’accueil
repose sur plusieurs facteurs, comme l'attitude générale
des membres de I'équipe soignante, les interactions posi-
tives avec les infirmiéres et les bénévoles, et le fait de ne
pas « se sentir comme un numéro ». Les patients recherchent
et apprécient chez I’équipe soignante une attitude positive
et amicale, empreinte de compassion et de respect; cette
approche nourrit leur sentiment de proximité avec I’équipe.
Les salutations et la familiarité contribuent a dégager de
la sympathie. Comme le rapportait un participant : « [Les
infirmiéres] me reconnaissent quand jarrive, et je les recon-
nais moi aussi. » (P7) Dans le méme ordre d’idées, un autre
participant a souligné que l'on peut résumer le sentiment
de proximité par une simple approche amicale : « Sourire
aux gens, leur parler un peu, savoir qui ils sont, les saluer, c’est
tout. » (P15)

Un autre participant a décrit comment l'attitude du per-
sonnel infirmier a contribué au sentiment de prise en
charge : « Clest personnel, une sorte de chaleur humaine. Je
me sens alors entre bonnes mains avec mon infirmiére. » (P5)
Plusieurs patients se sont sentis a l'aise dans le milieu de
soins parce qu’ils pouvaient partager des histoires person-
nelles avec leur infirmiére responsable, et quelle en faisait
autant. Lorsqu'on lui a demandé ce qui contribuait au sen-
timent de proximité avec son infirmiére, un participant a
répondu : « Eh bien, s'intéresser d la famille, vous savez, l'écouter
me parler de sa famille, de sa vie. Se sentir un peu plus proche,
Jimagine. En savoir un peu plus I'un sur lautre. » (P5) Une
autre participante a partagé a quel point le sentiment de
proximité ressenti était lié au fait qu'elle connaissait un peu
mieux le passé et la vie personnelle de son infirmiere (P2). Le
partage d’expériences familiales similaires était aussi impor-
tant pour certains participants, les faisant se sentir plus
proche de leur infirmiére.

Le participant 1 a décrit son expérience ainsi : « C'est un étre
humain, tout comme le patient. » Un patient a expliqué comment
parler de la famille I'avait mené a tisser des liens avec son infir-
miére. Cela est arrivée en parlant de leurs enfants a chaque visite
clinique : « [Mon infirmiére] a de jeunes garcons et m'en partle, et elle
sait que j'en ai un aussi. On en jase donc a chaque rencontre. » (P5).
De méme, un autre participant a senti une plus grande proximité
avec les membres de son équipe soignante parce qu'ils parlaient
sa langue. 11 a expliqué cela en disant : « Je peux mieux expliquer
les choses avec [mon infirmiére]. Et il y en a deux autres aussi dorigine
latine, & qui je parle et qui me rassurent. Elles sont toujours a mon
€coute et je lapprécie. » (P19)

Le lien entre les approches personnelles et impersonnelles
des professionnels de la santé et le sentiment pour les partici-
pants d’étre accueilli dans le milieu de soins oncologiques a été
abordé. Afin de définir son sentiment de familiarité, un parti-
cipant a raconté combien son expérience précédente dans un
autre centre contrastait avec son expérience actuelle. « Jentrais
et je me sentais comme du bétail, c'était si impersonnel. Trés moderne
et luxueux et tout ¢a, mais chose certaine, je me sentais comme un
numéro la-bas. Ici, ce west pas comme ¢a, cest plus personnalisé. Il
ne s'agit pas de seulement vouloir passer au patient suivant... Méme
s'il y a beaucoup de patients a voir, comme partout ailleurs, il semble
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régner ici une approche axée sur la personne. Dés quon entre ici, on
sent que cest différent. » (P11)

Cette perception et ses effets ont aussi été rapportés par un
autre participant « Elle ne me traite pas comme un numéro, elle
connait mon histoire et ¢a, c’est trés rassurant. » (P7)

Recevoir des soins adaptés a la personne et a la situation

Dans le cadre de cette étude, les « soins adaptés a la per-
sonne » résument la fagcon dont les prestataires de soins de
santé s'adaptent aux besoins physiques et psychologiques
changeants du patient. La majorité des participants (n=9)
considerent que les soins adaptés a la personne et au contexte
renforcent leur sentiment de proximité. Divers exemples sont
venus illustrer comment 'équipe de soins a su personnaliser
le plan de traitement en fonction de la situation du patient,
rendre la communication transparente pour toutes les parties
en jeu et offrir des soins complets et adéquats.

Les participants ont décrit & quel point la coordination du
plan de traitement répondait a leurs besoins et exigences thé-
rapeutiques. L'un d’entre eux a mentionné la facon dont l'in-
firmiére a ajusté son intervention pour faciliter la gestion des
symptomes et du traitement a la maison : « Elle a accroché la
bouteille portative a lintérieur pour éviter que le fil ne s‘accroche
sur une chaise, par exemple. » (P1)

Lorsquon lui a demandé de quelle fagon il s%était senti
important pour son infirmiére, un participant a expliqué com-
ment elle avait contr6lé sa pression sanguine pour déterminer
le moment ot il faudrait prendre la médication anti-hyperten-
sive. « Je ne la prends plus [avant la chimiothérapie]... alors main-
tenant ma pression est un peu haute, elle s'en est inquiétée elle a
appelé mon médecin, qui a dit de ne pas sen faire, de continuer
surveiller le tout. » (P7)

Selon les participants, la cueillette d’information et les
réponses aux questions en temps opportun étaient des
aspects importants pour adapter les soins a la personne et au
contexte. Un participant a partagé ceci : « Ils savent que lon
a peur. La premiére fois que je suis venu ici, jétais pétrifié. Elle
m'a permis de me détendre en me disant “relaxez” et en expli-
quant les étapes a venir. “Vous n'avez qua suivre ses consignes
et vous passerez d travers”. » (P1). De la méme maniere, une
autre participante a décrit sa premiére journée et ce que I'in-
firmiere a fait pour I'informer et la guider : « [Elle] me don-
nait beaucoup d’informations sur les effets de la chimiothérapie
et quoi faire ou ne pas faire, ce que j'allais ressentir, sassurait que
je comprenais, me renseignait d propos des médicaments et des
effets indésirables, et des choses que j'avais besoin de savoir... Elle
m'a aussi rassurée des le début en moffrant de la contacter en cas
de besoin ou d’inquiétude, et m’a remis sa carte avec son numéro
de téléphone. » (P17)

De plus, les participants ont relevé la rapidité avec laquelle
I'infirmiere répondait a leurs questions en dehors des visites
a la clinique. Lun d’entre eux se souvient avoir contacté son
infirmiére pour l'interroger au sujet de ses symptomes. « La
semaine derniere, j'ai eu un probléme et je l'ai appelée, et en moins
d'une demi-heure, elle m’avait rappelé. » (P1)

Les patients rencontrent différents professionnels
de la santé, et plusieurs ont parlé de l'importance dune

communication transparente pour des soins adaptés a la per-
sonne et au contexte. Un patient a décrit de quelle facon ses
symptomes avaient été communiqués au reste de I'équipe soi-
gnante par l'entremise de I'infirmiere : « Quand j'ai rencontré
mon oncologue, il m’a remis le dossier pour que je lapporte d la
pharmacie et cest ld que j'ai remarqué lécriture de mon infirmiére,
qui rapportait la discussion que nous avions eue ensemble. Elle
avait écrit que javais la diarrhée, que ¢a me mettait a lenvers et
m'avait déprimé. Elle avait tout bien rempli pour que mon médecin
soit au courant. » (P1)

Par ailleurs, une participante a elle aussi décrit combien elle
avait apprécié la transmission efficace des informations entre
les infirmiéres alors que son infirmiére primaire était absente :
« Méme linfirmiére remplagante semblait me connaitre... Je lui ai
dit “habituellement mon intraveineuse brile”, et elle m'a répondu
“out, je sais, mais celle-ci ne devrait pas briler, car il y a deux médi-
caments en moins”... Elle avait donc déja recu cette information,
elle le savait déja. » (P17)

Un autre participant a décrit comment son infirmiére pri-
maire avait porté attention quand le fait d’étre vu par différents
membres de I'équipe 'avait inquiété : « Ils doivent avoir passé
des heures [avec moi] afin de savoir quelle approche fonctionnerait
avec moi. Ca m’a beaucoup aidé parce que j'étais toujours trés ner-
veux lorsque [mon infirmiére] s'absentait... mais s'ils sont formeés,
ils sont au courant. [Mon infirmiére dirait] “Si je suis absente, ne
vous inquiétez pas, mes collégues prendront soin de vous”. » (P19)

Les participants ont senti qu'ils recevaient des soins com-
plets et personnalisés, ce qui ajoutait a leur sentiment de
proximité. Concernant les soins adaptés, une participante a
expliqué comment l'infirmiére a su déceler des probléma-
tiques particulieres a cause de la thérapie intraveineuse (IV)
et a continué 2 adapter ses soins lors des visites suivantes.
« Elle connait déja la situation, elle sait que I'IV sera plus difficile
pour moi, alors elle prépare mon bras, elle fait toutes ces choses d
Vavance, car elle sait que 'V brile, elle prévoit un deuxiéme cathé-
ter, elle est préte... » (P17)

Un autre participant est allé dans le méme sens en racon-
tant que son infirmiére avait pensé a lui donner un verre d’'eau
avec ses médicaments parce qu'il avait déja eu des difficultés
avec une bouteille. « J[‘avais pris mes médicaments avec une bou-
teille d’eau. Vingt pilules en tout, alors jen avale 5 d la fois, mais
certains étaient passés dans la bouteille. J'ai quand méme réussi
a tous les avaler. Mais d ma visite aujourd’hui, elle sest souvenue
de ce qui sétait passé la derniére fois. Un mois plus tard! J'ai été
impressionné quelle s'en souvienne. » (P7)

Etre reconnu en tant que personne ayant des champs d’intérét
professionnel et social qui vont au-dela du rdle de « malade »
Pour certains patients (n=3), étre reconnu comme une
personne et non comme un « malade » a favorisé leur senti-
ment de proximité avec I'équipe de soins. Ce sentiment nais-
sait lorsque le personnel soignant écoutait et se souvenait du
contexte social du patient : éléments sur sa famille, étapes et
expériences marquantes de sa vie, vie sociale et profession-
nelle, etc. Une participante a parlé de la compréhension de
son systeme familial par son infirmiére : « C’est comme se rap-
peler, vous savez, de qui est son conjoint, que lon a un enfant de
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10 ans, ce genre de choses, cest étre “connu”. » (P5) Un partici-
pant a souligné que son infirmiere savait que sa femme avait
été hospitalisée, un événement important pour la famille.
« Quand ma femme est revenue, linfirmiére l'a serrée trés fort
contre elle et I'a embrassée. Ce n'est pas tout le monde qui ferait
¢a. » (P1)

Concernant 'idée de savoir qui on est a lextérieur du
milieu de soins, un participant a mentionné : « C’est trés impor-
tant vous savez, parce quon est plus que des patients qui regoivent
des traitements, on est aussi des personnes qui ont différents rdles...
ils savent que je suis la mere de jumeaux, que je suis une épouse,
une collégue, que j'ai tous ces chapeaux. » (P17)

Un autre participant a aussi parlé de l'importance détre
traité comme une personne normale par le personnel. « Ce
west pas parce que je suis malade que je suis différent, vous com-
prenez? Je suis comme tout le monde. Pas différent... Bien sir, je
passe de longues journées ici, cing jours par semaine, une semaine
par cycle, mais ils ne vous traitent pas comme un malade, mais
comme une personne normale. » (P15)

DISCUSSION

Les récits des participants a cette étude portant sur le senti-
ment de proximité ont fait ressortir I'importance du réle de I'in-
firmiére et de son approche compétente et adaptée, empreinte
de chaleur humaine et de bienveillance pour l'étre humain,
au-dela de sa maladie. D’autres perceptions de proximité simi-
laires ont été rapportées dans les écrits. Une étude menée par
Jacobsen et collegues (2015) révele que de jeunes adultes sui-
vis dans un centre de cancérologie se sont sentis mieux traités
parce que leur situation particuliere de jeunes adultes combat-
tant le cancer avait été prise en considération. Un personnel
accueillant et amical est un autre facteur ayant contribué au sen-
timent de proximité avec I'équipe soignante. En outre, 1’étude
de Thorne et collegues (2005) portant sur la relation patient-soi-
gnant a permis d’en identifier ces principales caractéristiques :
connecter humainement par le toucher physique, voir au-dela
de la maladie du patient et reconnaitre son unicité. Ces élé-
ments ont aussi contribué a la satisfaction générale du patient.
En explorant les effets se rapportant au sentiment de proxi-
mité, Flickinger, Saha, Moore et Beach (2013) ont indiqué que
ces éléments étaient fortement associés a une meilleure parti-
cipation et adhésion du patient a son traitement contre le VIH.
Ces constats illustrent aussi comment les principales caractéris-
tiques liées au sentiment de proximité contribuent a la percep-
tion de recevoir des soins de meilleure qualité.

Dans la présente étude, le sentiment de proximité se carac-
térisait surtout par 'adaptation des soins a la personne et a sa
situation ainsi que I’échange d’information entre le patient et
son infirmiére primaire. Afin de prodiguer des soins adéquats,
il est essentiel que les infirmieres connaissent les caractéris-
tiques uniques de leurs patients, ainsi que leurs besoins et pré-
férences en termes de soins. Ce savoir doit servir a éclairer la
prise de décisions et les interventions cliniques. La documen-
tation scientifique récemment parue décrit les soins adap-
tés a la situation du patient comme une fagon de « connaitre
le patient », bien que la prémisse demeure la méme
(Radwin, 1995; Radwin, 1996; Whittmore, 2000). Lorsque les

professionnels de la santé ont une connaissance approfondie
du patient en tant que personne, ils peuvent mieux personna-
liser leurs interventions. Coordonner les soins avec le phar-
macien, administrer le traitement de facon a éviter un effet
indésirable lié a la médication et fournir des renseignements
pertinents sont ces interventions qui font que les infirmiéres
de la présente étude ont prouvé a leurs patients quelles avaient
compris ce qui était important et particulier dans les soins a
leur prodiguer. En effet, ces interventions infirmiéres ont
permis aux patients de se sentir proches delles et de devenir
ensemble des partenaires dans leurs propres soins.

Avec des conclusions similaires, Radwin (2000) mentionne
que « du point de vue du patient, des soins dexcellente qualité
reposent sur les connaissances professionnelles, la continuité,
’écoute, la coordination, le partenariat, 'individualisation, la rela-
tion et l'empathie » (p. 179). Plus précisément, les soins infirmiers
de qualité décrits par les patients englobent les attitudes positives,
les connaissances et les compétences professionnelles de I'équipe
d’infirmieéres (Attree, 2001; Rchaidia, de Casterlé, Deblaeser et
Gastmans, 2009). Rchaidia et collegues (2009) notent aussi que
les patients regoivent des soins de qualité lorsque les infirmieres
sont pleinement conscientes des besoins des patients et quelles
s'adaptent a Iévolution de ces besoins en offrant du soutien
émotionnel, en démontrant une maitrise des compétences tech-
niques, en étant pres du patient et en créant un environnement
agréable et basé sur une certaine familiarité. Dans le cadre de
cette étude, les participants ont décrit le sentiment de proximité
comme faisant partie intégrante des soins infirmiers de qualité.

De méme, les soins axés sur le patient se fondent sur la per-
sonnalisation des soins en fonction du profil et des besoins de
l'individu (Arora et al., 2009; Ekman et al, 2011; National Cancer
Institute, 2007). McCormack et McCance (2006) précisent que
les soins centrés sur le patient nécessitent de prendre en consi-
deration ses croyances et valeurs, I'implication du patient dans
les soins, la prise de décision en commun, une présence com-
patissante, et la satisfaction des besoins physiques du patient.
Le Health Innovation Network of South London (2016) présente
les éléments clés des soins axés sur le patient qui sont les plus
susceptibles dentrainer des résultats positifs chez le patient.
Reconnaitre l'individualité du patient, favoriser une approche
holistique pour l'évaluation et les soins, privilégier la coordina-
tion et la continuité des soins, créer un environnement favorable
sur les plans physique, culturel et psychosocial et s’assurer que
’équipe soignante soit compétente et communicative en font par-
tie. Nombre de ces éléments correspondent a ce que les patients
ont identifié comme contributoire au sentiment de proximité.

Un troisiéme concept, étre reconnu en tant que personne
ayant des champs d’intérét professionnel et social qui vont
au-dela du « role de malade », a été rapporté par certains
patients. Or, le sentiment de proximité avec I'équipe soignante
est un élément qui a été plutét négligé jusqu’a présent. Méme
si les études portant sur la proximité patient-soignant, sur les
soins centrés sur les patients et sur I'idée de « connaitre le
patient » traitent de I'individualité et de l'unicité du patient,
cela a été fait dans le but doffrir des soins adaptés (Flagg, 2015;
Radwin, 1995, 1996; Thorne et al., 2005). La présente étude a
élargi la signification d'unicité et illustré la connexion avec la
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perception de proximité avec I'équipe de soins infirmiers que
peuvent développer les patients. Cela implique également de
reconnaitre le patient en tant que personne, sans égard a la
maladie. A cet effet, la reconnaissance des réles social et pro-
fessionnel du patient et le fait que le personnel clinique porte
attention aux événements importants de sa vie peuvent renfor-
cer son sentiment de proximité avec I'équipe soignante.

LIMITES

Cette étude comporte plusieurs limites. Léchantillon est
homogeéne démographiquement, ne comprenant que des parti-
cipants d'origine caucasienne qui avaient tous un conjoint et un
revenu familial élevé (> 100 000 $). Cette homogénéité pourrait
expliquer la similarité dans les expériences et besoins rapportés,
qui pourraient différer chez les patients présentant une autre
profil sociodémographique. D’autre part, la nature plutét abs-
traite du concept de « proximité » pourrait avoir nui a la compré-
hension et a l'exploration des définitions associées au concept.

Cette étude présente le sentiment de proximité ressenti par
les patients envers le personnel soignant comme un facteur
clé améliorant l'expérience de traitement. On y traite aussi du
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Potential mediators of improvement in painful
chemotherapy-induced peripheral neuropathy via a
web-based cognitive behavioural intervention

by Robert Knoerl, Debra L. Barton, Janean E. Holden, John C. Krauss, Beth LaVasseur, and Ellen M.L. Smith

ABSTRACT

Purpose: Preliminary evidence suggests that a self-guided cog-
nitive and behaviourally-based pain management intervention
(PROSPECT) is effective for chronic painful chemotherapy-in-
duced peripheral neuropathy (CIPN), but its mechanism of action
is unknown. The purpose of this secondary analysis was to explore if
changes in anxiety, depression, sleep-related impairment, or fatigue
mediated improvements in worst pain following PROSPECT in
individuals with chronic painful CIPN.

Methods: Sixty participants were randomized to receive self-guided
cognitive behavioural pain management (access for eight weeks) or
treatment as usual. A seven-day worst CIPN pain diary and the
PROMIS measures of anxiety, depression, fatigue, and sleep-re-
lated impairment were administered pre/posttest (eight-weeks).
Causal mediation analysis was used to quantify mediators of worst
pain improvement.

Results: None of the hypothesized mediators had a statistically sig-
nificant effect on worst pain (n=38).
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Implications: Further research is needed to identify potential medi-
ators of pain intensity that can be targeted by specific cognitive
behavioural strategies to improve painful CIPN severity.
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INTRODUCTION

hronic painful chemotherapy-induced peripheral neurop-
athy (CIPN) occurs in 40% of individuals receiving neu-
rotoxic chemotherapy agents such as platinums or taxanes
(Kautio, Haanpid, Kautiainen, Kalso, & Saarto, 2011; Smith,
Cohen, Pett, & Beck, 2011). Chronic painful CIPN is character-
ized by burning/shooting pain, numbness, and tingling in the
hands and feet that can persist months to years following the
completion of neurotoxic chemotherapy and may negatively
affect quality of life and/or physical function (Beijers, Mols,
Dercksen, Driessen, & Vreugdenhil, 2014; Smith et al., 2014).
Currently, there is only one pharmacological (duloxe-
tine 60 mg/day) and no non-pharmacological treatment rec-
ommended for the management of chronic painful CIPN
(Hershman et al., 2014; Smith et al., 2013). A recently con-
ducted randomized, waitlist-controlled trial (Knoerl, Smith,
et al., 2017) examined the efficacy of a self-guided online cog-
nitive and behaviourally-based pain management interven-
tion called Proactive Self-Management Program for Effects of
Cancer Treatment (PROSPECT) on worst CIPN pain sever-
ity. Results demonstrated that PROSPECT usage significantly
reduced worst pain intensity in comparison to individuals
receiving usual care (p = 0.046). Despite the statistically signif-
icant findings, only 47% of individuals receiving PROSPECT
experienced at least a 10% reduction in pain. PROSPECT did
not work for all participants and little is known about how cog-
nitive behavioural pain management works to improve painful
CIPN. Thus, further research is needed to identify media-
tors of pain intensity that can be targeted by PROSPECT to
improve the intervention’s effect on painful CIPN severity.
Numerous studies provide evidence supporting the rela-
tionships between several mediating variables and chronic
painful CIPN intensity (i.e., anxiety, depression, fatigue, and
sleep-related impairment (Hershman et al., 2016; Smith et al.,
2015). Further, these relationships are supported by shared
underlying pathophysiological mechanisms: 1) neurobio-
logical changes (Boakye et al., 2016; Nudelman et al., 2016;
Zhuo, 2016), 2) pronounced stress response (e.g., disruption
of the hypothalamic-pituitary-adrenal axis), 3) cytokine dys-
regulation, and 4) 5-HT and norepinephrine dysregulation
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(Barsevick, Frost, Zwinderman, Hall, & Halyard, 2010; Boakye
et al.,, 2016). Cognitive behavioural pain management may
work to decrease pain intensity by inducing structural changes
in the brain, which subsequently may influence descending
inhibitory nociceptive pathways through the release of nor-
epinephrine and serotonin (Jensen et al., 2012; Seminowicz et
al., 2013). Thus, because chronic painful CIPN co-occurs with
symptoms that share similar pathophysiological mechanisms
and cognitive behavioural pain management targets mech-
anisms that are common to all symptoms, it’s possible that
improvements in anxiety, depression, fatigue, or sleep-related
impairment may also improve pain. However, we are unaware
of published studies that have examined mediators of chronic
painful CIPN pain intensity improvement following self-
guided cognitive behavioural pain management. The purpose
of this secondary analysis was to explore the mediating effect
of mean changes in sleep-related impairment, anxiety, depres-
sion, or fatigue on worst pain intensity following PROSPECT
in individuals with chronic painful CIPN.

MATERIALS AND METHODS

Design, Setting, and Sample

This current study was a secondary analysis of a pilot,
randomized, wait-list controlled trial testing the effect of
PROSPECT on worst CIPN pain intensity in comparison to
individuals receiving treatment as usual (Knoerl et al., 2017).
Briefly, 60 patients with chronic painful CIPN (e.g., =4/10
worst CIPN pain for = 3 months since completion of neuro-
toxic chemotherapy) were recruited from five academic and/
or community outpatient cancer centres over six months.
Patients were excluded if they had neuropathy due to other
causes or planned to receive neurotoxic chemotherapy at any
point during the study. The study protocol was approved by
the study sites’ Institutional Review Board and enrolled partici-
pants provided written informed consent.

Measures

An 11-point numerical rating scale (“10” represents worst
pain imaginable) was used to measure worst CIPN pain severity
(Cleeland & Ryan, 1994) and was administered via a seven-day
diary at the baseline and eight-week time points. Participants’
responses from the seven-day diary were averaged at the
respective time points. In addition, various Patient Reported
Outcome Measurement Information System (PROMIS) mea-
sures were used to quantify anxiety, depression, fatigue, and
sleep-related impairment in the recruited sample (Cella et
al., 2007). The PROMIS Anxiety 4a (four items; 1 = never; 5 =
always; transformed total score range 40.3-81.6) measures
self-reported fearfulness, worry, and uneasiness over the past
seven days (Kroenke, Yu, Wu, Kean, & Monahan, 2014). The
PROMIS Emotional Distress-Depression 4a (four items; 1 =
never; 5 = always; transformed total score range 41.0-79.4)
examines patient reported sadness, self-perception, loneliness,
and self-purpose over the past seven days (Bartlett et al., 2015;
Kroenke et al., 2014). The PROMIS Fatigue 4a (4 items; 1 = not
at all; 5 = very much; transformed total score range 33.7-75.8)
measures self-reported feelings of tiredness and exhaustion that

likely decrease one’s ability to perform daily activities and func-
tion normally in family/personal roles (Bartlett et al., 2015). The
sleep-related Impairment 8a (four items; 1 = not at all; 5 = very
much; transformed total score range 30.0-80.1) measures
self-reported perceptions of alertness, sleepiness, tiredness
during the day, and functional impairment associated with poor
sleep over the past seven days (Yu et al., 2012).

Procedures

At baseline, prior to randomization, participants completed
the first day of the seven-day worst CIPN pain diary and the
PROMIS subscales via computer tablet. The principal investiga-
tor then randomized participants to a study group (eight weeks of
PROSPECT or treatment as usual) in a 1:1 ratio using a computer
generated random numbers table. Participants then received a
paper copy of the seven-day worst CIPN pain diary (to complete
the remaining six days of the diary) and submitted their scores
via an emailed survey link. Following completion of the pain
diary, participants were emailed the link to the PROSPECT web-
site or information about the treatment as usual control group.
The PROSPECT website contains cognitive behavioural strat-
egies (e.g., activity pacing for fatigue, progressive muscle relax-
ation/deep-breathing for anxiety/depression, sleep hygiene
strategies for sleep-impairment) and self-management informa-
tion (e.g., patient-provider communication about symptoms and
goal setting) designed to help individuals manage cancer treat-
ment-related symptoms. The content is delivered via written
information and videos. The PROSPECT intervention also rec-
ommends different modules and strategies based on the partic-
ipants self-reported symptoms. Participants were trained by the
principal investigator at baseline about how to access/use the
PROSPECT website and were encouraged to use the PROSPECT
website at their discretion. Eight weeks following randomization,
participants were emailed electronic versions of the seven-day
worst CIPN pain intensity diary and PROMIS measures.

Statistical Analyses

R version 3.40 was utilized to analyze all data (R
Development Core Team, 2017). The sample analyzed was
based on individuals who completed all pre/posttest sur-
vey data in the primary study. There were 38 individuals who
provided complete baseline and week eight worst CIPN pain
intensity in the primary study (Knoerl et al., 2017), but only 37
of those individuals provided complete data for the secondary
outcomes explored in this study (< 5% missing data for this
analysis). To be consistent with the sample size of the primary
study, we used mean imputation to handle missing data for
one participant (Little, Jorgensen, Lang, & Moore, 2014). We
did not conduct an a priori power analysis due to the explor-
atory nature of this analysis.

Causal mediation (Imai, Keele, & Tingley, 2010) was used to
explore if changes in anxiety, depression, fatigue, or sleep-re-
lated impairment mediated the effects of PROSPECT on worst
pain intensity improvement over the eight-week treatment
period (Figure 1). The causal mediation effect is defined as
the indirect effect of the treatment on the dependent variable
through the mediators (Paths “A” and “B” in Figure 1) (Imai
et al., 2010). The indirect effect can be further defined as the
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Figure 1. Hypothesized Mediation Model of PROSPECT on Worst CIPN Pain Intensity

This figure describes the hypothesized mediators of the effect of PROSPECT on worst CIPN
pain intensity. Paths “A” and “B” represent the indirect effect of PROSPECT on worst CIPN pain
intensity as explained through the mediators. Path “C” represents the direct effect of PROSPECT

on worst CIPN pain intensity.

change in the outcome (i.e., worst pain) when the value of the
mediator (e.g., anxiety) is changed from the value reported by
the control to the value reported by the treatment.

Descriptive statistics (mean, SD) were calculated for all con-
tinuous data at the baseline and week eight time points (i.e.,
worst CIPN pain, fatigue, anxiety, depression, and sleep-re-
lated impairment). Next, to assess the effect of PROSPECT on
the hypothesized mediators, week eight mean scores in anx-
iety, depression, sleep-related impairment, and fatigue were
compared between groups using ANCOVA adjusting for base-
line scores. If results showed that PROSPECT had no effect on
a hypothesized mediator, then mediation analyses could not be
conducted because a variable can only be a mediator of an out-
come when it is significantly affected by the treatment (Imai
et al., 2010). Subsequently, for variables that demonstrated a
statistically significant improvement following PROSPECT
use, we modelled: 1) the mediators (anxiety, depression,
fatigue, and/or sleep-related impairment week eight scores,
respectively) given the treatment and baseline covariates (i.e.,
baseline worst pain scores), and 2) the outcome (worst pain
intensity week eight score) given the treatment, mediator, and
baseline covariates (Imai et al., 2010; Imai, Keele, Tingley, &
Yamamoto, 2015). These two models were then combined into
the mediate function from the Mediation (Tingley et al., 2014)
package to estimate the causal mediation effect and 95% CI of
the causal mediation effect for each mediation model.

RESULTS

Sample Characteristics

The demographic and cancer treatment-related character-
istics of the recruited sample have been previously described
(Knoerl, Smith, et al., 2017). The mean age of the study par-
ticipants was 61.15 (SD = 9.06, Range = 40-78) years old. The
sample was mainly female (75%), Caucasian (91.7%), college

educated (82.1%), retired (43.3%), married (70%), and regu-
larly used a computer (85%). Additionally, most participants
had breast (38.3%) or gastrointestinal (43.3%) cancers and had
varying cancer severity. Individuals receiving PROSPECT had
more severe fatigue and sleep-related impairment at baseline
in comparison to individuals receiving treatment as usual.
Also, individuals who did not complete the study had more
advanced cancer severity (46% had Stage IV cancer in compar-
ison to 19% for completers), but, there were no considerable
differences in baseline pain or co-occurring symptom severity
between completers and non-completers.

Mediation Analysis

Table 1 describes mean scores for the variables of anxiety,
depression, fatigue, and sleep — related impairment at the
baseline and week eight time points. There were no signifi-
cant differences in anxiety, fatigue, sleep-related impairment,
or depression severity between groups at the week eight time
point (p > 0.05, n = 38). Trends in anxiety, depression, and
fatigue across time also indicated that PROSPECT provided no
clear benefit over usual care. Trends in sleep-related impair-
ment severity suggested that individuals receiving PROSPECT
were experiencing consistent improvements as the study pro-
gressed. Nevertheless, because PROSPECT did not have a sta-
tistically significant effect on the hypothesized mediators in
comparison to the treatment as usual control group, mediation
analyses could not be conducted.

DISCUSSION

The results of the mediation analyses revealed that none of
the hypothesized influencing factors of chronic painful CIPN
significantly mediated worst CIPN pain intensity improvement
following PROSPECT. Published studies have demonstrated that
emotional factors mediate pain intensity improvement following
in-person (i.e., anxiety) and online (i.e., stress and depression)
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Table 1. Mean PROMIS Subscale Scores at the Baseline and Week Eight Time Points
Outcomes (n = 38)° Intervention Mean (SD) Wait-List Control Mean (SD) Contrast Between Groups®
Sleep-related Impairment
Baseline 58.74 (6.65) 55.84 (5.38) B=0.22;p=0.87
Week Eight 56.71(5.90) 54.34 (5.86) Cl=-239,282
Fatigue
Baseline 59.59 (6.55) 53.31(7.84) B=0.22;p =092
Week Eight 56.83 (8.41) 51.47 (7.92) Cl=-390,4.33
Depression®
Baseline 52.79 (7.03) 47.89 (7.12) B =2.54;p=0.16;
Week Eight 52.14 (6.89) 46.73 (6.13) Cl=-103, 61
Anxiety
Baseline 54.45 (7.27) 50.09(7.82) B =1.38;p=0.55
Week Eight 52.62 (8.59) 48.63 (7.41) Cl=-3.23,599
This table describes differences in week eight mean scores for the variables of sleep-related impairment, fatigue, depression, and anxiety
between individuals receiving PROSPECT or treatment as usual (Wait-List Control)
* Difference in Week Eight mean scores adjusting for baseline scores
Individuals receiving usual-care experienced greater improvements

cognitive behavioural pain management (DasMahapatra,
Chiauzzi, Pujol, Los, & Trudeau, 2015; McCracken, Gross, &
Eccleston, 2002). One reason as to why anxiety and depression
were not observed as mediators in this current study is that the
PROSPECT intervention did not contain enough strategies to
adequately address these symptoms. For example, cognitive
restructuring, a key strategy of cognitive behavioral therapy for
anxiety and depression, was not included in PROSPECT (Beck,
2010). Cognitive restructuring has been demonstrated to be a key
component of previous self-guided cognitive behavioural pain
management interventions. Of the seven-self-guided cognitive
behavioural pain management trials reviewed by Knoerl, Lavoie
Smith, & Weisberg (2015), four had positive effects on anxiety/
depression. These four trials placed a specific emphasis on cog-
nitive restructuring by providing participants with access to
modules containing this strategy for multiple weeks. Conversely,
programs that focused more on self-management (e.g., commu-
nication with provider, medication management, goal setting)
alone were less effective for anxiety/depression. Future proto-
types of PROSPECT should include and emphasize modules
specific to cognitive restructuring strategies to target symptoms
such as anxiety and depression.

Less is known regarding the efficacy of cognitive behavioral
pain management for pain-related fatigue and sleep-related
impairment in individuals with chronic pain (Knoerl, Lavoie
Smith, & Weisberg, 2015). However, there is considerable evi-
dence supporting the use of cognitive behavioral therapy for
insomnia and fatigue (Price, Mitchell, Tidy, & Hunot, 2008;
Zachariae, Lyby, Ritterband, & O’Toole, 2016). For instance, a
recent randomized controlled trial by Ritterband et al. (2017)

tested a self-guided cognitive behavioural intervention for
sleep that incorporated sleep hygiene, sleep restriction, stim-
ulus control, relapse prevention, and cognitive restructur-
ing strategies. Results suggested that individuals receiving
the intervention had significantly improved insomnia sever-
ity (p < 0.001) in comparison to individuals receiving insom-
nia education (Ritterband et al., 2017). Moreover, strategies
aimed at managing and increasing physical activity have been
shown to be eftective for fatigue (Larun, Brurberg, Odgaard-
Jensen, & Price, 2016). Thus, future prototypes of PROSPECT
may explore adding strategies related to sleep restriction
(e.g., sleeping/waking at certain times to relearn proper sleep
dynamics), cognitive restructuring strategies in the context of
sleep-related impairment, and additional ways to manage and
increase physical activity to target fatigue and sleep-related
impairment in individuals with chronic painful CIPN.

While we assessed the mediating effect of anxiety, depres-
sion, fatigue, and sleep-related impairment on worst CIPN
pain intensity, there are other influencing factors that may
mediate worst CIPN pain intensity improvement that we
did not measure. Specifically, cognitive variables (e.g., per-
ceived control over pain, pain catastrophizing, and self-ef-
ficacy to manage pain) have been shown to mediate chronic
pain improvement in prior research (Seminowicz et al., 2013;
Turner, Holtzman, & Mancl, 2007). PROSPECT may be mod-
ified to incorporate strategies such as cognitive restructuring
(e.g., identifying and reframing automatic negative thoughts
about symptoms such as pain, anxiety, depression) (Beck,
2010) to target cognitive variables such as catastrophizing in
subsequent studies.
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IMPLICATIONS

The nature of this research has several implications for clin-
ical nurses. Despite the negative results of this study, nurses
should continue to encourage self-management strategy
use in individuals with cancer treatment-related symptoms.
Specifically, an integrative review by Hammer et al. (2015)
reviewed 46 articles testing self-management interventions
for individuals with cancer (all studies led by nurse-scientists)
and reported that several of the reviewed self-management
interventions had positive effects on cancer treatment-related
symptoms (e.g., pain, fatigue, depression, anxiety) (Hammer
et al,, 2015). Further, selfmanagement strategies are asso-
ciated with no notable side effects and can be administered
concurrently with standard treatments. However, before deliv-
ering self-management strategies, nurses must assess their
patients’ willingness and ability to selfmanage symptoms.
Subsequently, nurses must select self-management strate-
gies that coincide with their patients’ preferences/abilities
and schedule (e.g., appointments, treatments, personal life)
(McCorkle et al., 2011).

LIMITATIONS

There are several limitations to this study. The study was
underpowered, which may increase the probability of finding
a false negative result (Type II error). Participants only inter-
acted with the PROSPECT website for eight weeks. Therefore,
participants may not have had enough time to learn and incor-
porate the strategies from the website into their day-to-day
life to influence behaviour change related to pain manage-
ment. Similarly, due to the self-guided nature of the interven-
tion, perhaps participants did not receive the optimal dose of
the intervention to decrease pain-related symptoms. Lastly,
while we collected data related to the amount of time partici-
pants said they spent using PROSPECT each week (Knoerl et
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