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RÉSUMÉ
Introduction  : Les sarcomes sont des tumeurs malignes mésenchy-
mateuses qui affectent les os et les tissus mous. Ils se présentent sous 
différents types, tels que les ostéosarcomes, les sarcomes d’Ewing, 
les rhabdomyosarcomes, les synovialosarcomes et les chondrosarco-
mes. Ces tumeurs touchent particulièrement les jeunes âgés de 10 
à 19  ans, qui vivent souvent une souffrance multidimensionnelle 
englobant les aspects physiques, psychologiques, sociaux et spiri-
tuels. L’objectif de cette étude est d’explorer la souffrance des adoles-
cents tunisiens atteints de sarcomes et traités au service d’oncologie 
de l’Institut Salah Azaïez en Tunisie.

Méthodologie  : Cette étude quantitative descriptive a été menée 
auprès de 40 adolescents âgés de 10 à 19 ans, atteints de sarcome 
et hospitalisés à l’Institut d’oncologie Salah Azaïez à Tunis. Après 
qu’on a obtenu le consentement des parents, deux questionnaires 
ont été présentés aux participants : un questionnaire sociodémogra-
phique et l’« Évaluation de la souffrance des adolescents ayant le 
cancer » (ESAC), traduit et validé en arabe.

L’ESAC est un outil composé de 41 questions utilisant une échelle de 
Likert, ainsi qu’une question ouverte. Il évalue six dimensions de la 
souffrance : physique, psychologique, spirituelle, sociale, cognitive et 
globale. Cet outil permet d’appréhender de manière holistique l’ex-
périence des adolescents face à leur maladie, en tenant compte des 
multiples aspects de leur souffrance.  

Résultats : Plus de la moitié des répondants (55 %) ont exprimé le 
besoin d’avoir leur famille à leurs côtés pendant l’hospitalisation. 
La tristesse et des douleurs occasionnelles ont été rapportées par 
40 % des adolescents. L’absence forcée de l’école est perçue comme 
très difficile par 40 % des participants. Plus d’un tiers (35 %) s’in-
quiètent de leur avenir, tandis qu’un quart (25 %) des répondants 
cherchent encore à donner un sens à leur maladie et à leurs expé-
riences de santé.

Discussion et conclusion  : L’expérience du cancer est particulière-
ment bouleversante, surtout durant la période de croissance. Être 
atteints d’un sarcome représente une épreuve difficile pour les ado-
lescents, qui se retrouvent contraints de passer davantage de temps 
à l’hôpital qu’à l’école. La soudaineté de l’apparition de cette mala-
die, le bouleversement existentiel qu’elle engendre et l’incertitude 
face à l’avenir soulignent l’importance d’adopter une approche de 
soins intégrant des pratiques adaptées et personnalisées, afin d’ac-
compagner ces adolescents de manière optimale.

Mots-clés : sarcome, souffrance, adolescent, qualité de vie, 
Tunisie, infirmière, détresse psychologique

INTRODUCTION

Les sarcomes constituent une catégorie rare et agressive 
de néoplasmes. Ce sont des tumeurs malignes d’origine 

mésenchymateuse affectant les structures osseuses et les tis-
sus mous (Mam, 1973). La classification de l’Organisation 
mondiale de la Santé (OMS) répertorie plus de 50 types de sar-
comes, incluant ceux à translocation spécifique, comme les 
sarcomes d’Ewing, les synovialosarcomes et les rhabdomyo-
sarcomes (Coindre, 2010). Dans la population pédiatrique, 
les ostéosarcomes et les sarcomes d’Ewing représentent 90 % 
des cancers osseux. Les estimations mondiales indiquent une 
incidence annuelle d’environ 6 nouveaux cas de sarcome pour 
100 000 habitants (Sbaraglia et al., 2021). 

En Tunisie, le sarcome d’Ewing est reconnu comme la deu-
xième tumeur osseuse primitive la plus fréquente chez les 
enfants et les adolescents (Mahfoudhi et al., 2014). Une étude 
menée en 2021 sur un échantillon de 75  adolescents atteints 
de cette maladie a révélé un âge médian du groupe était de 
18 ans et une répartition par sexe de 1,2 (Ben Mansour, 2022). 
Le sarcome d’Ewing chez les adolescents présente des caracté-
ristiques biologiques et cliniques spécifiques, nécessitant une 
approche thérapeutique multidisciplinaire et des soins ultras-
pécialisés. Cette complexité conduit à de longues périodes 
d’hospitalisation, généralement à l’Institut Salah Azaïez, éta-
blissement pionnier dans le traitement du cancer en Tunisie. 
Bien que cet institut soit reconnu pour son expertise, sa loca-
lisation dans la capitale peut poser des difficultés d’accès pour 
les familles résidant dans les zones rurales ou éloignées. 
De plus, la Tunisie, en tant que pays aux ressources limi-
tées, fait face à des difficultés considérables pour donner les 
soins nécessaires, ce qui multiplie les entraves à la prise en 
charge pour les patients et leurs familles, et se traduit par des 
déplacements fréquents et des séjours prolongés loin du domi-
cile (Gaspar et al., 2016). 

Au-delà des problèmes cliniques et biologiques, les adoles-
cents confrontés à la maladie vivent une souffrance multidi-
mensionnelle complexe. Cette détresse est amplifiée par divers 
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facteurs  : l’apparition soudaine de la maladie, l’incertitude 
quant à sa nature et ses conséquences, les conditions socioéco-
nomiques familiales, et les changements dans l’état de santé. 
La définition de la souffrance proposée par Cassel éclaire cette 
expérience en la décrivant comme une détresse personnelle 
et spécifique résultant de l’atteinte à l’intégrité de l’individu 
(Khadra, 2012).

Cette conception de la souffrance va bien au-delà de la 
simple douleur physique. Elle englobe des aspects psycholo-
giques, sociaux et existentiels, soulignant son caractère glo-
bal et complexe. La souffrance est intimement liée à l’identité 
et à l’intégrité de la personne ; elle survient lorsque l’indi-
vidu perçoit une menace à la totalité de son être (ses valeurs, 
ses rôles sociaux, ses relations et ses perspectives). La nature 
subjective et personnelle de la souffrance est primordiale. 
Elle détermine le sens que chaque personne attribue à son 
expérience et à sa situation. Cette souffrance a également 
une dimension temporelle significative, influençant la per-
ception du passé, du présent et du futur de l’individu. Sa 
multidimensionnalité se manifeste à travers des aspects phy-
siques (douleur), psychiques (atteinte à l’image de soi, perte 
d’autonomie), sociaux (perte de rôle, isolement) et spirituels 
ou existentiels (perte de sens, désillusion). L’approche de 
Cassel met en lumière l’importance d’une compréhension 
holistique de la souffrance, particulièrement pertinente dans 
le contexte des soins aux adolescents malades. Elle invite 
les professionnels de la santé à considérer chaque jeune 
patient dans sa globalité, au-delà des symptômes physiques, 
pour appréhender pleinement son expérience de souffrance 
unique et complexe (Khadra, 2012).

CADRE DE RÉFÉRENCE
Le cadre de référence utilisé dans cette étude repose 

sur la théorie du développement de la personnalité d’Erik-
son (Erikson 1963, 1964, 1978), complémenté par le travail 
de la théoricienne finlandaise en sciences infirmières Katie 
Eriksson (1943–2019), qui considère la souffrance comme 
une expérience existentielle et inévitable. Elle fait partie inté-
grante de la vie humaine, souvent liée à la maladie, et peut être 
associée à des pertes ou à des expériences personnelles telles 
que la douleur et les luttes intérieures (Bergbom et al., 2021 ; 
Bergbom et  al., 2022). Selon Erikson, il est essentiel que la 
personne trouve un sens à son expérience de la maladie pour 
transcender la souffrance et la détresse.

Eriksson identifie quatre dimensions principales de la 
souffrance : physique (douleur et symptômes); psychologique 
(anxiété, dépression, détresse émotionnelle); sociale (pro-
blèmes relationnels et isolement); spirituelle (questions exis-
tentielles et lien avec quelque chose de plus grand que soi). 
Selon cette théorie, il existe trois types de souffrance (Bergbom 
et al., 2021 ; Bergbom et al., 2022).
1.	 La souffrance liée à la maladie : causée par les symptômes, 

les traitements et les répercussions psychologiques de la 
maladie. Une maladie dévastatrice comme le sarcome peut 
être un déclencheur du processus de souffrance.

2.	 La souffrance liée à la vie : déclenchée par des événements 
et des expériences humaines.

3.	 La souffrance liée aux soins  : déclenchée par les interven-
tions thérapeutiques lorsque le respect de la dignité ou les 
besoins des patients ne sont pas pris en considération.

Cette théorie s’aligne bien avec l’expérience des adolescents 
atteints de sarcome. Elle met en avant l’importance pour les 
infirmières de comprendre et reconnaître la souffrance dans 
toutes ses dimensions. Des compétences telles que l’empathie 
et l’établissement d’une relation soignant-soigné sont essen-
tielles dans ce contexte (Erikson, 1963, 1968, 1978).

Le sarcome entraîne des conséquences significatives sur 
les plans physique, psychologique, social, cognitif et spirituel 
chez les jeunes patients. Il est donc crucial de documenter les 
sources de souffrance rapportées par ces adolescents (Khadra, 
2012). En adoptant ce cadre théorique, les infirmières peuvent 
mieux répondre aux besoins complexes de cette population en 
tenant compte de toutes les dimensions de sa souffrance et en 
l’aidant à donner un sens à son expérience.

L’objectif principal de cette étude était de documenter la 
souffrance chez les adolescents atteints de sarcome.

Méthodologie
Type d’étude

Il s’agit d’une étude quantitative descriptive. Le choix de ce 
devis est justifié par la paucité d’études infirmières en Tunisie 
qui se sont intéressées à cette clientèle et à cette maladie. Les 
résultats obtenus aident à mieux comprendre le phénomène 
pour suggérer des interventions infirmières exemplaires 
(Creswell, 2014 ; Creswell et Guetterman, 2019).

Population 
L’échantillon est composé d’adolescents atteints d’un sar-

come. Les participants sont hospitalisés dans le service d’on-
cologie pédiatrique de l’Institut Salah Azaïez de Tunis. La 
collecte des données s’est étalée de février à avril 2023.

Échantillonnage et taille de l’échantillon
Une technique d’échantillonnage par convenance a été uti-

lisée pour sélectionner 40  adolescents. Les participants ont 
été choisis selon les critères suivants : âge compris entre 10 et 
19 ans ; hospitalisés à l’Institut Salah Azaïez de Tunis, formu-
laire de consentement signé par l’un des deux parents, adoles-
cents et parents qui ont accepté de remplir le questionnaire de 
l’étude.

Critères d’exclusion  : les adolescents qui ont un trouble 
neurocognitif majeur et/ou qui sont en soins palliatifs.

L’instrument de mesure
La collecte des données s’est appuyée sur deux instru-

ments. Le premier est un questionnaire sociodémographique 
et clinique. Le deuxième est le questionnaire «  Échelle de 
souffrance des adolescents ayant le cancer (ESAC)  ». Le 
« ESAC » a été développé par Khadra en 2012. Il comporte 
42  énoncés répartis en 6  domaines (physique, psycholo-
gique, social, cognitif, spirituel, global) (Khadra et al., 2015). 
Ces domaines permettent une évaluation multidimension-
nelle de la souffrance, essentielle pour appréhender les 
expériences complexes des adolescents confrontés à cette 
maladie.
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L’ESAC a démontré de bonnes qualités psychométriques 
dans sa version originale. La cohérence interne (alpha de 
Cronbach) est élevée pour chaque domaine, indiquant une fia-
bilité satisfaisante. De plus, la validité de construit a été confir-
mée par des études antérieures, montrant que l’outil mesure 
effectivement les dimensions qu’il prétend évaluer (Khadra 
et al., 2015). 

Pour garantir l’adéquation culturelle et linguistique, l’ESAC 
a été traduit de l’anglais au français, puis du français à l’arabe 
en utilisant la technique de rétrotraduction (back-translation). 
Ce processus a impliqué plusieurs traducteurs indépendants 
et des experts en santé pour assurer que le sens original des 
énoncés était préservé dans chaque langue.

Les réponses aux questions ont été numériquement codées 
selon une échelle de Likert à 5  points, où 1 correspond à 
« Pas du tout » et 5 à « Tout à fait ». Cette échelle permet une 
analyse quantitative des réponses, facilitant ainsi l’évaluation 
de l’intensité de la souffrance perçue par les adolescents dans 
chaque domaine étudié. Les scores plus élevés indiquent une 
souffrance intense, tandis que les scores plus bas suggèrent 
une souffrance moindre ou son absence.

Pour analyser les données, un score total a été calculé pour 
chaque domaine en additionnant les scores individuels des 
items correspondants. Des scores moyens ont également été 
générés pour permettre la comparaison entre les différents 
domaines. Les données ont ensuite été saisies dans un logiciel 
statistique (par exemple SPSS ou R) pour effectuer des ana-
lyses descriptives et inférentielles.

En cas d’absence de réponse, une imputation par la 
moyenne des réponses du participant pour le domaine 
concerné a été utilisée afin de limiter les biais liés aux données 
incomplètes. Cette approche garantit une interprétation 
robuste et fiable des résultats.

Déroulement de l’étude
Après l’obtention de l’approbation du comité d’éthique, 

une demande officielle a été soumise au département 
concerné. La chercheure principale s’est personnelle-
ment rendue dans le service pour présenter le projet aux 
parents des participants potentiels. Cette approche directe 
a permis de répondre immédiatement à leurs questions et 
préoccupations.

Une fois le consentement parental obtenu, la chercheure 
a planifié des rendez-vous avec les adolescents participants. 
Les questionnaires, d’une durée moyenne de 15 minutes, ont 
été présentés en tenant compte des contraintes du service. 
On a mis en place une coordination étroite avec le personnel 
soignant pour éviter toute interférence avec les traitements 
médicaux ou les autres activités des patients.

Bien que le questionnaire ait été préalablement validé en 
arabe, la chercheure principale a choisi de l’administrer elle-
même pour plusieurs raisons  : assurer sa compréhension 
uniforme des questions par tous les participants ; clarifier 
immédiatement tout point ambigu ; capturer des nuances 
dans les réponses qui pourraient être manquées dans un for-
mat à remplir seul ; offrir du soutien affectif si nécessaire, 
étant donné la nature délicate du sujet.

Cette approche personnalisée a permis de garantir la 
qualité des données recueillies tout en respectant la com-
plexité du contexte et les besoins spécifiques des adolescents 
participants.

Les considérations éthiques 
L’approbation du chef de service d’oncologie pédiatrique 

a été obtenue. Le consentement éclairé des parents a été 
recueilli au moyen d’un formulaire signé. L’anonymat des 
questionnaires et la confidentialité des données ont été 
assurés. La participation était volontaire, les participants 
pouvant refuser de répondre.

Plan d’analyse des données 
La saisie des données et l’analyse ont été réalisées à l’aide du 

logiciel Excel de la suite Office de Microsoft et de la version 25 
du SPSS. Les données sont protégées par un programme de 
gestion spécialisé, et leur accès est limité aux chercheurs auto-
risés pour garantir la confidentialité.

Dans un premier temps, les variables sociodémographiques 
ont fait l’objet d’une analyse descriptive (fréquences, pourcen-
tages, moyennes). Ensuite, l’analyse statistique des données de 
l’Échelle de souffrance des adolescents ayant le cancer (ESAC) 
a été effectuée en plusieurs étapes. Tout d’abord, des statis-
tiques descriptives ont été calculées pour chaque domaine 
de l’ESAC, incluant les moyennes, écarts-types, médianes et 
intervalles interquartiles. Ensuite, on a évalué la fiabilité de 
l’échelle en utilisant l’alpha de Cronbach pour vérifier la cohé-
rence interne des items.

RÉSULTATS
Les données sociodémographiques

L’âge moyen des participants était de 16 ans et 72 % étaient 
de sexe masculin. En ce qui concerne le niveau d’éducation, 
62,5 % étaient de niveau primaire, 35 %, de niveau secondaire, 
et 2,5 % ont rapporté ne pas être en mesure de lire ou d’écrire. 
Pour le niveau socioéconomique, on a noté une représentation 
dominante du niveau moyen, qui atteignait 85,5 % (tableau 1).

Les données cliniques 
Selon nos résultats, 47,5 % des participants présentaient un 

indice de masse corporelle (IMC) normal. Seulement 5 % ont 
rapporté avoir des antécédents médicaux et chirurgicaux. Les 
trois quarts des participants (75  %) étaient atteints d’un sar-
come aux membres inférieurs. Nos statistiques ont révélé que 
52,5 % des cas correspondaient à un sarcome d’Ewing. Pour 
la majorité des adolescents (67,5 %), la durée moyenne de la 
maladie était d’au moins un an. (tableau 2).

Évaluation de la souffrance 
Souffrance physique 

Environ 40  % des participants ont rapporté de la douleur 
physique de manière intermittente ou occasionnelle, sans 
que cela soit systématique. Ils ont exprimé les difficultés liées 
aux changements de leur apparence physique, conséquences 
directes de la maladie ou des effets secondaires des traite-
ments ; 37,5 % ont déclaré que la douleur physique était dif-
ficile à supporter et qu’ils ressentaient fréquemment de la 
fatigue.
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Souffrance psychologique 
Trente-cinq pour cent ressentent occasionnellement un 

sentiment de colère face à leur maladie. Par ailleurs, 45  % 
d’entre eux ont déclaré ne jamais chercher à éviter de penser à 
leur condition médicale. Un sentiment de tristesse occasionnel 
a été rapporté par moins de la moitié des participants (40 %). 
De plus, 35 % des adolescents sont régulièrement préoccupés 
par leur avenir et l’évolution de leur maladie. Ces inquiétudes 
concernent notamment le retour à l’école et les complications 
potentielles liées à leur état de santé.

Souffrance cognitive 
Quarante pour cent ont rapporté qu’il leur était toujours 

difficile de ne pas aller à l’école. Par ailleurs, la moitié des par-
ticipants (50 %) ont déclaré rencontrer des difficultés à se con-
centrer sur leurs études de façon irrégulière.

Souffrance spirituelle 
La majorité des adolescents (62,5  %) ne considère pas 

comme injuste le fait d’avoir un cancer à leur âge. Par ailleurs, 
un quart des participants (25 %) cherche constamment à don-
ner un sens à leur vie et à leur expérience liée à la maladie.

Souffrance sociale
Un pourcentage élevé d’adolescents (55  %) ressent con-

stamment le besoin d’être entourés par leur famille. Plus de 
la moitié de notre échantillon (52,5 %) estime ne rencontrer 
aucune difficulté à établir des liens amoureux, tandis que 60 % 

des participants ne se sentent jamais seuls. Cependant, 42,5 % 
des adolescents rencontrent parfois des difficultés à partici-
per à des activités avec leurs amis. De plus, 30 % d’entre eux 
éprouvent des difficultés à exprimer et à communiquer leurs 
sentiments au personnel soignant.

Souffrance globale
À la question « As-tu des commentaires sur ta souffrance 

ou la souffrance en général ? », les réponses des adolescents 
ont été variées. Dix pour cent ont exprimé leur croyance en la 
volonté de Dieu. D’autres ont confié des expériences person-
nelles  : 2,5 % ont répondu « Ma mère est morte, j’ai besoin 
d’elle », tandis que 2,5 % estiment avoir perdu la chance d’en-
treprendre une carrière dans un certain domaine, comme 
devenir pilote. De plus, 2,5 % ont déclaré que le mot « cancer » 
les dérange toujours, et un même pourcentage a indiqué se 
sentir plus fragile face aux maladies. En revanche, la majorité 
(80 %) n’a pas formulé de commentaires particuliers.

Tableau 2

Répartition des participants selon les données cliniques

Variables FA FR (%)

IMC

Maigre 16 40,0

Corpulence normale 19 47,5

Surpoids 5 12,5

Antécédents médicaux

Oui 2 5,0

Non 38 95,0

Antécédents chirurgicaux

Oui 2 5,0

Non 38 95,0

Type de sarcome

Sarcome d’Ewing 21 52,5

Ostéosarcome 17 42,5

Rhabdomyosarcome 2 5,0

Localisation

Membres inférieurs 30 75,0

Tronc 2 5,0

Membres supérieurs 8 20,0

Durée de la maladie

< 1 an 27 67,5

> 1 an 13 32,5

Tableau 1

Répartition des participants selon les données sociodémographiques

Variables Fréquence 
absolue

Fréquence 
relative (%)

Âge

[10–15] 18 45,0

[15–19] 22 55,0

Sexe

Masculin 29 72,5

Féminin 11 27,5

Niveau d’études

Illettré 1 2,5

Primaire 25 62,5

Secondaire 14 35,0

Niveau socio-économique

Faible 5 12,5

Moyen 34 85,0

Élevé 1 2,5
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DISCUSSION
Souffrance physique

L’objectif principal de cette étude était de documenter la 
souffrance chez les adolescents atteints de sarcome. Les résul-
tats de notre étude ont révélé qu’environ 40 % des participants 
rapportaient des douleurs physiques intermittentes, souvent 
associées à des difficultés liées à leur apparence physique. Ces 
douleurs étaient attribuées soit directement à la maladie, soit 
aux effets secondaires des traitements. Par ailleurs, 37,5 % des 
adolescents ont indiqué que la douleur physique était difficile 
à supporter et qu’ils ressentaient fréquemment de la fatigue 
(Zeltzer et al., 2015).

Ces observations sont cohérentes avec celles de l’étude de 
Zeltzer et collaborateurs (2009) qui a démontré que les sarco-
mes peuvent entraîner une altération significative de la santé 
physique (rapport de cote de 2,6). Cette étude a également mis 
en évidence l’augmentation des symptômes douloureux rap-
portés, tels que des douleurs abdominales, osseuses, faciales, 
entre autres. Ces résultats soulignent l’importance de prendre 
en compte les aspects physiques et émotionnels de la douleur 
chez les adolescents atteints de sarcome (Zeltzer et al., 2009). 
Ces résultats sont comparables à ceux d’une étude marocaine 
menée en 2009 auprès de 58  adolescents atteints de can-
cer. Selon cette étude, les chercheurs ont constaté que 73  % 
des adolescents ont rapporté une douleur physique, et 10  % 
d’entre eux ont estimé que cette douleur était insupportable 
(Hessissen et al., 2009).

Souffrance psychologique 
À la suite de leur diagnostic de sarcome, les adolescents ont 

rapporté divers états émotionnels  : plus du tiers ont exprimé 
de la colère, de la tristesse, et des préoccupations face à leur 
avenir. Ces observations concordent avec les données présen-
tées par Zeltzer et collaborateurs, qui ont constaté que les sar-
comes peuvent perturber le développement psychoaffectif des 
adolescents de manière plus prononcée que d’autres types de 
cancers. Parmi ces symptômes, on note l’atteinte à l’estime de 
soi, la dépression masquée, ainsi que des idées noires ou suici-
daires (Zeltzer et al., 2009). 

Néanmoins, une étude plus récente menée par Gameiro et 
Lopez en 2015, visant à examiner le profil psychologique des 
adolescents atteints de cancer, a révélé un taux plus faible de 
colère. Dans cette étude, seulement 13,33  % des adolescents 
(soit 4 sur  30) ont déclaré ressentir de la colère. Cette diffé-
rence souligne la variabilité des réactions émotionnelles face 
au diagnostic de cancer chez les adolescents et l’importance 
d’une évaluation individualisée de leur état psychologique 
(Gameiro et Lopes, 2015).

Souffrance cognitive 
Les adolescents atteints de sarcome rencontrent des difficul-

tés significatives dans leur parcours scolaire : 40 % éprouvent 
des difficultés à fréquenter l’école et 50 % à se concentrer sur 
leurs apprentissages. Une étude, menée auprès de 32 adoles-
cents, a révélé que près de la moitié a connu des difficultés 
scolaires marquées par des absences d’au moins un trimestre. 
Ces perturbations ont entraîné des conséquences impor-
tantes, 12,5  % des participants étant contraints de redoubler 

l’année scolaire suivant leur diagnostic (Masson, 2023). De 
nombreuses études ont mis en évidence l’incidence considé-
rable du cancer sur la scolarité des adolescents. Parmi les dif-
férents types de cancer, les ostéosarcomes se distinguent par 
leurs effets particulièrement marqués sur le parcours scolaire 
et social des jeunes patients. Ces tumeurs osseuses malignes 
perturbent de manière significative cette période cruciale du 
développement, affectant non seulement l’éducation, mais 
aussi les interactions sociales et l’épanouissement personnel 
des adolescents touchés (Bonneau et al., 2015).

Souffrance spirituelle
Plus de la moitié des participants à l’étude ont indiqué ne 

pas percevoir comme injuste le fait d’avoir un cancer à leur 
âge, tandis qu’un quart d’entre eux ont déclaré rechercher 
fréquemment un sens à leur maladie. Ces résultats sont en 
accord avec ceux de l’étude menée par Jutras, qui a montré que 
l’expérience du cancer chez les enfants, les adolescents et les 
jeunes adultes peut apporter certains aspects positifs à leur 
qualité de vie, malgré des sentiments persistants de solitude, 
de tristesse, de douleur et d’injustice (Jutras, 2012). Tandis que 
Di  Falco a souligné l’importance de faire face au sentiment 
d’injustice lié au cancer afin d’éviter de sombrer dans le déni et 
de mieux affronter le parcours de soins (Di Falco, 2023).

Souffrance sociale 
Les adolescents atteints de cancer éprouvent souvent un 

besoin accru de proximité familiale et peuvent rencontrer des 
obstacles dans leurs interactions sociales avec leurs pairs. De 
plus, certains d’entre eux peinent à communiquer ouverte-
ment leurs émotions au personnel soignant. Ces observations 
corroborent l’étude de Shosha (2016), qui a mis en évidence le 
rôle protecteur et réconfortant des parents face aux éventuelles 
remarques extérieures, la confiance des adolescents se trouve 
ainsi renforcée. Par ailleurs, ces jeunes patients expriment le 
désir marqué d’être entourés par leurs amis et leurs parents, 
ces derniers jouant un rôle crucial dans le maintien de leur vie 
sociale (Shosha, 2016).

Cette période délicate du développement, perturbée par 
la maladie, peut entraîner une dépendance accrue envers les 
parents pour du soutien affectif et physique, alors même que 
l’adolescence est normalement caractérisée par la quête d’in-
dépendance. Les relations amicales peuvent également être 
affectées, certains jeunes se sentant décalés par rapport aux 
expériences et préoccupations de leurs pairs. Néanmoins, l’ex-
périence du cancer peut aussi favoriser la maturation précoce 
et la redéfinition des priorités chez ces adolescentes (Shosha, 
2016).

Ces résultats sont similaires à ceux de l’étude de 
Williamson et collaborateurs, qui a mis en lumière les diffi-
cultés de communication entre les adolescents atteints de can-
cer et l’équipe soignante. Selon leurs observations, les jeunes 
patients ont tendance à garder pour eux leurs inquiétudes et 
leurs questionnements, préférant les échanger avec d’autres 
adolescents vivant une expérience similaire plutôt qu’avec le 
personnel soignant (Gruffaz, 2022).

Cette réticence à s’ouvrir aux professionnels de la santé sou-
ligne l’importance d’adapter les approches de communication 
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pour mieux répondre aux besoins spécifiques des adolescents. 
En effet, il est crucial de créer un environnement de confiance 
où ces jeunes patients se sentent à l’aise d’exprimer leurs pré-
occupations et de poser leurs questions à l’équipe soignante 
(Grufazz, 2022). 

Souffrance globale 
La notion de souffrance globale, telle que définie par 

Chapman et Gavrin (en Rollin, 2019), offre un cadre plus 
large pour comprendre les diverses manifestations de la souf-
france évoquées par les adolescents. Ce concept multidimen-
sionnel englobe non seulement la douleur physique, mais 
aussi les aspects psychologiques, cognitifs et existentiels de la 
souffrance (Rollin, 2019). Ainsi, les réponses des adolescents 
peuvent être vues comme des exemples concrets des diffé-
rentes dimensions de la souffrance globale. Par exemple, la 
perte d’un parent ou d’opportunités de carrière constitue un 
bouleversement existentiel, tandis que le sentiment de fragilité 
face aux maladies peut être lié à la dimension psychologique 
de la souffrance. Ces réponses illustrent la nature complexe 
et individuelle de la souffrance. Cette complexité fait écho au 
concept de « souffrance globale ».

Implication pour la pratique infirmière
Face à la particularité de l’adolescence, l’infirmière joue un 

rôle primordial dans le processus de soins, notamment dans 
un contexte de cancer. Elle est appelée à fournir des soins plu-
ridisciplinaires spécifiques, incluant du soutien et de l’accom-
pagnement physique, psychologique et social (Zucker et  al., 
2003; Pombet, 2021). L’approche holistique et l’écoute bienveil-
lante sont essentielles pour évaluer la souffrance.

Pour comprendre l’intégralité de l’expérience de ces jeunes 
patients, l’infirmière doit faire preuve d’empathie face à leur 
souffrance. L’intervention individualisée est fortement recom-
mandée, car chaque adolescent a des besoins et une expérience 
unique. Le rôle de l’infirmière est donc crucial dans plusieurs 
domaines : la gestion de la douleur; le soutien psychologique; 
l’encouragement des relations sociales; l’accompagnement spi-
rituel. Elle peut intervenir aussi bien auprès des patients que 
de leur famille.

Recommandations
Cette étude a mis en évidence la vulnérabilité particulière 

des adolescents atteints de sarcome. Les résultats obtenus, 
ainsi que les échanges avec les parents et les soignants, nous 
ont conduits à formuler plusieurs recommandations impor-
tantes. Tout d’abord, il est primordial d’intensifier le soutien 
psychologique offert à cette population. Les infirmières, étant 
donné leur position privilégiée auprès des patients, jouent un 
rôle essentiel dans la détection précoce des signes de souf-
france. Il est donc recommandé qu’elles bénéficient de forma-
tion continue pour mieux appuyer les autres professionnels de 
la santé dans cette tâche.

Une révision des protocoles de gestion de la douleur impli-
quant davantage de professionnels s’impose également. 

De nombreux adolescents se voient contraints d’inter-
rompre leurs études en raison de leur maladie. La mise en 
place d’un service de soutien scolaire, avec l’appui d’une 

infirmière scolaire, s’avère donc essentielle pour maintenir 
leur scolarisation. En matière de recherche, il est nécessaire de 
mener des études épidémiologiques pour mieux comprendre 
l’incidence et la prévalence des sarcomes chez les adolescents 
et les facteurs de risque psychosociaux qui y sont associés. Des 
études longitudinales sont fortement recommandées pour 
suivre l’évolution de cette population sur le long terme. Enfin, 
du point de vue de la recherche infirmière, le développement 
et l’évaluation d’interventions spécifiques auprès de cette 
clientèle mobilisant des théories, des connaissances et des pra-
tiques infirmières, s’avèrent indispensables pour améliorer la 
prise en charge de ces patients.

La mise en œuvre de ces recommandations permettra 
d’améliorer significativement la prise en charge globale des 
adolescents atteints de sarcome en tenant compte de leurs 
besoins spécifiques tant sur le plan médical que psychosocial. 
En intégrant ces éléments, nous pourrons offrir une approche 
plus holistique et plus efficace pour soutenir cette population 
vulnérable.

Limites 
Bien que la taille de l’échantillon puisse être considérée 

comme une limite, la durée du recrutement et la spécificité du 
contexte ont aussi présenté des difficultés considérables.

CONCLUSION
Cette étude met en lumière l’expérience des adolescents 

tunisiens souffrant du sarcome ; elle révèle une profonde souf-
france qui touche non seulement les patients, mais aussi leurs 
familles et l’équipe soignante. Ces adolescents traversent une 
dure épreuve, sont souvent privés de leur droit à l’apprentis-
sage en raison de longs séjours hospitaliers, et sont affectés 
par la détresse de leurs parents déchirés entre les responsabili-
tés domestiques, professionnelles et hospitalières.

La maladie affecte tous les aspects de la santé – physique, 
psychologique, physiologique et émotionnelle – créant un 
impact holistique sur la vie des patients et de leur entou-
rage. Pour y faire face, on doit améliorer la qualité des soins 
et la qualité de vie, tout en tenant compte des particularités 
socioculturelles et économiques de la Tunisie. Une interven-
tion infirmière adaptée et une approche intégrée, prenant 
en compte les aspects médicaux, psychologiques et sociaux 
de la maladie, sont cruciales pour atténuer cette souffrance 
globale.
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