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RÉSUMÉ  

Introduction : Actuellement, il existe de nombreuses études et recherches sur la manière de 

prendre en charge la fatigue chez les patients atteints de sclérose en plaques. Toutefois, la 

gestion de ce symptôme reste difficile pour les patients et les professionnels qui les 

accompagnent. Cette recherche a pour objectif d’identifier, à travers les diverses expériences 

des patients, quelles sont les représentations de la fatigue, les stratégies d’adaptation utilisées 

par ceux-ci et les besoins en matière d’accompagnement thérapeutique pour mieux gérer la 

fatigue au quotidien.  

Matériel et Méthodes : Une étude qualitative de type phénoménologique a été menée auprès 

de 10 patients présentant de la fatigue associée à leur sclérose en plaques. La récolte des 

données s’est effectuée lors d’entretiens en visioconférence, semi-dirigés par un guide, d’une 

durée variable entre 30 minutes et 1 heure. L’échantillonnage était de nature volontaire et 

l’analyse suit les méthodes qualitatives.  

Résultats : Les résultats présentent les représentations cognitives et émotionnelles de la 

fatigue établies par les participants à travers leurs expériences actuelles ou passées. Elle est 

définie comme lourde et permanente, ayant des causes multiples et affectant de nombreux 

aspects de la vie quotidienne. Malgré la difficulté à contrôler cette fatigue, les patients ont 

présenté des stratégies telles que l’activité physique ou des modifications de leurs 

comportements afin d’y faire face. Différents besoins ont été identifiés en matière de suivi par 

les professionnels ou bien au niveau personnel. Sur base de ces données, on a pu établir une 

série de recommandations pour la prise en charge future de la fatigue dans la sclérose en 

plaques.  

Conclusion : La fatigue est un symptôme majeur chez les patients atteints de sclérose en 

plaques. Il est donc important de développer des programmes d’éducation thérapeutique 

pour les aider à mieux gérer leur fatigue est les répercussions sur la vie quotidienne. Cette 

étude a permis de mettre en évidence les différentes stratégies utilisées actuellement par les 

patients ainsi que leurs besoins spécifiques pour l’élaboration d’un futur programme 

d’accompagnement de la fatigue.  

Mots-clés : Fatigue, Sclérose en plaques, prise en charge, besoins, étude qualitative   



 
 

ABSTRACT :  

Introduction : Currently, there are many studies and research on how to manage fatigue in 

patients with multiple sclerosis. However, the management of this symptom remains difficult 

for the patients and professionals who accompany them. The objective of this research is to 

identify, through the various experiences of patients, what are the representations of fatigue, 

coping strategies used by patients and needs in terms of therapeutic accompaniment to better 

manage fatigue on a daily basis. 

Materials and methods : A qualitative phenomenological study was conducted in 10 patients 

with fatigue associated with their multiple sclerosis. The data were collected during video-

meeting, semi-directed by a guide, of varying duration between 30 minutes and 1 hour. The 

sampling was voluntary and the analysis follows qualitative methods. 

Results : The results present the cognitive and emotional representations of fatigue 

established by the various participants through their current or past experiences. It is defined 

as heavy and permanent, having multiple causes and affecting many aspects of daily life. 

Despite its difficulty in being controlled, patients presented strategies such as physical activity 

or changes in their behaviour to cope with it. Finally, different needs have been ident ified in 

terms of follow-up by professionals or at the personal level. Based on these data, a series of 

recommendations for the future management of fatigue in multiple sclerosis were developed. 

Conclusion : Fatigue is a major symptom in multiple sclerosis and drug treatments are not very 

effective. It is therefore important to develop therapeutic education programmes to help 

patients better manage their fatigue and its impact on daily life. This study highlighted the 

different strategies currently used by patients and their specific needs for the development of 

a future fatigue management programme. 

 

Keyword : Fatigue, multiple sclerosis, management, needs, qualitative study
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1. Préambule  

Après avoir été diplômée d’un bachelier en soins infirmiers, j’ai décidé de suivre un Master en 

Sciences de la santé publique dans le but d’enrichir mes connaissances en matière de santé et 

d’élargir mes perspectives professionnelles. Parallèlement, je travaille en tant qu’infirmière 

en imagerie médicale et particulièrement dans le service d’examen par résonance 

magnétique. C’est donc mon lieu de travail qui a inspiré le sujet de ce mémoire. En effet, 

l’imagerie par résonance magnétique est l’examen de prédilection dans le diagnostic et le suivi 

des patients souffrant de sclérose en plaques. N’ayant jamais travaillé dans un service 

d’imagerie, ni rencontré beaucoup de personnes souffrant de scléroses en plaques 

auparavant, j’ai été interpellée par le fait qu’une partie des patients présentaient peu de 

symptômes physiques, que je pensais être évocateurs de cette maladie. En ayant discuté avec 

une collègue, celle-ci m’a dirigée vers monsieur Gaël DELRUE, neuropsychologue au CHU de 

Liège, afin d’échanger avec lui et faire nourrir une réflexion qui permettrait d’élaborer le sujet 

de ce mémoire.  

Au CHU de Liège, il n’existe pas de directives à proprement parler qui guident la gestion de la 

fatigue chez les patients atteints de sclérose en plaques. Afin de pouvoir mener des recherches 

plus pratiques à l’avenir, nous avons établi, avec monsieur DELRUE, devenu promoteur de 

cette étude, qu’il serait intéressant d’analyser et de mettre en évidence les besoins des 

patients dans le suivi de cette fatigue dans le but d’adapter les approches.  

Cette recherche s’inscrit dans le cadre du Master en Sciences de la santé publique et plus 

particulièrement la promotion de la santé. En effet, cette fatigue est selon 75% à 95% des 

patients le symptôme le plus présent dans leur quotidien et impact considérablement leur 

qualité de vie (1). Il semble qu’identifier les besoins afin de créer un accompagnement guidant 

les patients à apprendre à gérer leur fatigue est un objectif qui s’inscrit parfaitement dans le 

quatrième axe de la Charte d’Ottawa qui indique que « La promotion de la santé soutient le 

développement individuel et social en offrant des informations, en assurant l’éducation pour 

la santé et en perfectionnant les aptitudes indispensables à la vie. Ce faisant, elle permet aux 

personnes d’exercer un plus grand contrôle sur leur propre santé, et de faire des choix 

favorables à celle-ci. » (2). 
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2. Introduction  

2.1 La sclérose en plaques  

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie chronique du système nerveux central. Affectant 

plus de 2 millions de personnes dans le monde, l’incidence de cette maladie la place comme 

la plus fréquente des maladies neurodégénératives (3). En Belgique, environ 10.000 personnes 

sont atteintes de cette maladie qui, de nos jours, est toujours incurable (3,4). La SEP étant 

diagnostiquée le plus souvent entre 20 et 40 ans, elle est principalement responsable des cas 

d’invalidité chez les jeunes adultes en Europe (5). Touchant plus les femmes (70 %) que les 

hommes (30 %), les facteurs contribuant à cette maladie sont encore en cours de recherche 

(6). A l’heure actuelle, il semblerait que la SEP résulte d’un mix de facteurs environnementaux 

encore non identifiés et d’une susceptibilité génétique qui entraine un dysfonctionnement du 

système immunitaire (3).  

Longtemps, la SEP s’est caractérisée par la présence de lésions démyélinisantes et par la 

dégénérescence des axones qui constituent la substance blanche. La présence de cellules 

immunitaires dans le cerveau entraine la destruction des cellules qui constituent la gaine de 

myéline et qui entourent les axones (5,7). Il a ensuite été établi que cette affection touche 

également le cortex, les ganglions de base et la matière grise de la moelle épinière. L’ensemble 

de ces lésions est responsable d’une atrophie des tissus cérébraux  (7).  

La SEP peut se présenter sous deux formes : la SEP récurrente-rémittente (SEPRR) et la SEP 

progressive (SEPP). La SEPRR est la forme rencontrée dans 85 % des cas de SEP. Elle se 

caractérise par l’apparition de poussées de la maladie durant plus de 24h. Elle est suivie d’une 

période de rémission durant laquelle les symptômes neurologiques sont stables (5). La SEPP 

est une forme plus invalidante de la maladie. Les études montrent que 75 % des patients qui 

souffrent d’une SEPRR vont développer une forme progressive dans un délai moyen de 19 ans 

après l’apparition des premiers symptômes (8). Contrairement à la SEPRR, la SEP progressive 

se caractérise par une aggravation constante des symptômes. 15 % des patients souffrant de 

SEP sont directement diagnostiqués sous cette forme de la maladie (8). 
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Les manifestations cliniques de cette maladie sont le plus souvent présentes sous forme d’un 

déficit visuel, moteur ou sensitif. Les patients SEP peuvent également présenter d’autres 

symptômes comme des troubles cognitifs ou comportementaux (9).  

2.2 La fatigue chez les patients atteints de sclérose en plaques  

La fatigue est le symptôme le plus courant rapporté chez les patients atteints de SEP. En effet , 

entre 75 % et 95 % des patients atteints de cette maladie vont présenter des manifestations 

liées à la fatigue, et ce, sans distinction entre les différentes formes de SEP (10). De plus, la 

fatigue est considérée par environ deux tiers des patients comme le symptôme le plus 

invalidant de la maladie. Celui-ci serait même déjà présent avant d’avoir posé le diagnostic de 

SEP (11).  

La fatigue chez les patients SEP peut se décliner sous une forme primaire et une forme 

secondaire. La forme primaire correspond à de la fatigue ressentie à la suite des 

manifestations de la maladie comme l’asthénie, une diminution des performances lors d’un 

effort ou encore la sensibilité à la chaleur. En ce qui concerne la forme secondaire, elle ne 

dépend pas directement de la maladie. Elle est plutôt associée aux manifestations des 

maladies chroniques et invalidantes de façon générale. Parmi ces manifestations, on peut 

retrouver les troubles du sommeil, les effets secondaires de certains médicaments, la 

dépression ou encore l’anxiété (12,13). 

De plus, dans le cas de fatigue primaire chez les patients SEP, il est nécessaire de bien 

distinguer la fatigue physique de la fatigue cognitive. Dans le cas de fatigue cognitive, les 

patients auront du mal à rester concentrés tout au long d’une tâche mentale soutenue. La 

fatigue physique est plutôt liée à une limitation des exercices physiques due à l’incapacité de 

maintenir une certaine force durant l’effort (14,15). La fatigue doit aussi être distinguée de la 

somnolence. En effet, les études semblent montrer que les patients atteints de SEP souffrent 

plus de troubles du sommeil et que ceux-ci peuvent entrainer à la fois de la fatigue et de la 

somnolence (16,17). Lorsque l’individu, peu importe son activité, ressent une envie 

irrépressible de dormir, on peut parler de somnolence. (16) 

 



4 
 

La fatigue peut être définie comme « la perception d’un manque d’énergie physique et 

mentale qui peut interférer au niveau des performances des activités de la vie quotidienne » 

(10). Similaire à un sentiment d’accablement, la fatigue des patients SEP n’est pas forcément 

due à un effort physique intense. Elle peut apparaitre à tout moment, peu importe la quantité 

d’effort ou non qui est fournie (18). La fatigue dans la SEP n’est donc pas identique à la fatigue 

classique présente chez d’autres patients. En effet, les patients SEP expérimentent une fatigue 

bien plus sévère qui peut survenir à la suite d’un effort minimal. De plus, le  temps de 

récupération après cet effort est plus conséquent que dans le cadre d’une fatigue classique. 

La fatigue chez les patients SEP est un symptôme chronique, bien plus fréquent, qui peut 

entraîner des conséquences négatives sur les autres symptômes de la maladie (19). 

Les personnes souffrant de fatigue à la suite de leur SEP voient les conséquences sur leur vie 

de tous les jours. En effet, la fatigue est responsable d’une limitation du statut professionnel 

car elle entraine une diminution de la capacité de travail, voire un arrêt total de celui-ci. Elle 

est responsable du retrait social des patients et est également liée à une diminution de la 

qualité de vie (11,13). Au vu des conséquences de la fatigue chez les patients SEP, le traitement 

de ce symptôme est une priorité dans la gestion de la maladie (20). Cependant, les 

mécanismes sous-jacents de la fatigue chez les patients SEP sont complexes et encore mal 

connus (11).  

Plusieurs raisons peuvent expliquer la difficulté de prendre en charge la fatigue. 

Premièrement, la fatigue est un symptôme pouvant prendre différentes définitions et 

interprétations chez les patients, les soignants ou encore les scientifiques (21). Ensuite, il 

existe de multiples outils et questionnaires qui ont été développés pour mesurer la fatigue. 

Cependant, aucun n’a été démontré meilleur qu’un autre. De plus, ces questionnaires ne 

permettent pas de qualifier ou de définir le type de fatigue que les patients expérimentent. 

Enfin, la fatigue chez les patients SEP peut être influencée par d’autres modalités comme la 

dépression ou les troubles du sommeil (22). 

2.3 Les traitements de la fatigue chez les patients atteints de SEP  

Bien que les mécanismes de la fatigue chez les patients SEP soient encore mal connues, il a 

été établi que les causes sont multidimensionnelles. Par conséquent, afin de traiter ce 

symptôme de la meilleure façon possible, les traitements proposés doivent être 

multidisciplinaires et s’attaquer aux différents aspects de cette fatigue (23). Il existe un 
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nombre important de recherches qui se sont concentrées sur les différents types de 

traitements de la fatigue chez les patients SEP (24). 

Les traitements actuels proposés aux patients souffrant de fatigue liée à la SEP sont multiples 

et doivent être associés les uns aux autres. Parmi ces traitements, on retrouve les traitements 

pharmacologiques, les stratégies de refroidissement, les exercices physiques et les thérapies 

cognitives et comportementales (25,26).  

De plus en plus, les études relatives aux traitements de la fatigue chez les patients SEP 

s’intéressent aux traitements non-pharmacologiques et plus précisément aux thérapies 

cognitives et comportementales (TCC). Les études montrent des effets positifs de ces 

thérapies sur la réduction de la fatigue. Toutefois, les effets à long terme restent à prouver. 

Les auteurs suggèrent d’associer ces TCC à d’autres types de thérapies comme la stimulation 

cérébrale non-invasive, les thérapies physiques ou encore les techniques de conservation de 

l’énergie afin d’obtenir des résultats sur le long terme (27).  

Il peut donc être intéressant de se concentrer sur d’autres aspects de la gestion de la fatigue 

comme l’information et l’éducation du patient et de sa famille, le soutien émotionnel et social 

ou encore l’éducation à l’autogestion et la modification du mode de vie qui en découle (28). 

Ce type d’approche, et l’autogestion en particulier, permet aux patients de devenir des acteurs 

actifs dans leur prise en charge de la maladie et des symptômes qui en découlent. En effet, en 

collaboration avec le professionnel de la santé, le patient peut développer des nouvelles 

compétences d’autogestion qui lui permettront d’évaluer et de planifier lui -même les actions 

à mettre en place pour sa propre santé (29).  

A cet égard, un guide de gestion de l’énergie a été développé en 2014 par l’institut 

universitaire de réadaptation du Québec. Ce guide, destiné aux intervenants, reprend toute 

une série d’outils pour guider le patient souffrant de fatigue chronique vers l’autogestion. Le 

professionnel de la santé devient alors un support pour le patient. Ce guide comprend quatre 

sections. La première partie est composée d’un volet informatif sur la fatigue qui guide  le 

patient à mieux comprendre son symptôme. La seconde partie concerne l’évaluation de la 

fatigue au moyen de différentes échelles. La troisième partie propose sept stratégies qui ont 

pour but d’optimiser la gestion de l’énergie chez les patients et de réduire au minimum son 

impact sur la qualité de vie. Enfin, la dernière partie de ce guide est composée d’une boite à 
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outils qui reprend 4 outils d’évaluation, 17 exercices et 10 fiches-conseils en termes de gestion 

de l’énergie (30). 

2.4 Le modèle de l’autorégulation des Comportements de Santé et de Maladie de 

Leventhal et all (1980) 

Le modèle proposé dans le cadre de cette étude est le modèle théorique de l’autorégulation 

développé par Leventhal, Meyer et Nerenz en 1980 (31). Ce modèle, identifié aussi comme le 

modèle du Sens Commun, a été développé afin d’expliquer comment les croyances des 

individus à propos de leur état de santé entrainent l’adoption et le changement des 

comportements de santé. Ces croyances et représentations sont élaborées sur base du sens 

commun des individus. Par conséquent, les stratégies qui y sont associées font également sens 

aux individus, même si celles-ci sont contre-indiquées par les experts de la maladie (32). 

Le modèle de Leventhal est construit sur base de trois modalités qui sont organisées 

hiérarchiquement : les représentations, les stratégies d’adaptation ou de coping et 

l’évaluation de ces stratégies d’adaptation. Ce modèle d’autorégulation part du postulat que 

les représentations que l’on se construit de notre maladie influencent les stratégies 

d’adaptation ou de coping mises en place pour tenter de réduire la menace sur notre santé 

(33). 

Les représentations de la maladie peuvent être distinguées sous deux formes. La première 

concerne la représentation cognitive et se fait sur base de plusieurs dimensions qui sont : (32)  

- L’identité qui est représentée par l’ensemble des croyances et connaissances qui sont 

utilisées pour décrire la maladie ou encore les symptômes qui y sont associés (31) ; 

-  La cause qui est représentée par les croyances qui concernent les éléments 

responsables de notre état de santé ou de maladie. (31) Ces éléments ne concernent 

pas uniquement l’aspect purement biomédical. En effet, ils sont également influencés 

par les informations que le patient a à sa disposition. Ces informations peuvent venir 

d’expériences personnelles ou encore d’autres sources comme des discours des 

professionnels ou des médias (33) ;  

- La chronologie ou la durée qui correspond aux croyances qui sont relatives à la durée 

de la maladie ou encore à des éléments d’évolution de la maladie et des symptômes 
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(31). La maladie peut être de courte durée (aigue) ou peut s’installer définitivement et 

devenir chronique (33) ;  

- Les conséquences qui recouvrent les croyances individuelles par rapport à l’impact sur 

la vie en général (31). Cet impact peut être physique, psychologie ou social (34) ; 

- La curabilité/contrôle qui concerne les croyances de l’individu quant aux contrôles 

qu’il peut exercer sur sa maladie et son évolution (31).  

Ces éléments permettent donc de mettre en évidence les représentations cognitives d’un 

individu en ce qui concerne sa maladie et ses symptômes. Parallèlement, les représentations 

peuvent également être basées sur un versant plutôt émotionnel (31). 

De nombreuses études empiriques ont confirmé que le lien entre les représentations et les 

stratégies d’adaptation est de nature causale et proportionnelle à la gravité perçue de la 

maladie (31). Les stratégies peuvent être de nature active, basées sur le problème, ou passive, 

plutôt axées sur les émotions. Pour les stratégies actives, les individus cherchent une solution 

pour affronter directement la maladie ou ses symptômes. Dans le cas des stratégies passives, 

ils cherchent à mettre en place des stratégies pour atténuer les émotions négatives liées aux 

représentations de la maladie (32).  

Enfin, une fois les stratégies mises en place, le modèle suggère que les individus évaluent 

continuellement les effets des comportements. Ce processus est dynamique et dit 

« autorégulateur » car l’évaluation des stratégies d’adaptations peut entrainer un ajustement 

des représentations, ce qui influencera à nouveau les stratégies d’adaptation prises afin de 

diminuer la menace pour la santé (32). L’efficacité perçue du comportement mis en place et 

le sentiment de contrôle sont les facteurs qui permettront d’ajuster les représentations et 

permettre le processus continu d’ajustement.   

La finalité de ce modèle dans le cadre de cette étude est de déterminer les représentations de 

la fatigue liée à la SEP et de comprendre comment les stratégies d’adaptation  sont mises en 

place sur base de ces représentations. Il permettra également de mettre en évidence 

comment les patients évaluent et ajustent leurs stratégies liées à la gestion de la fatigue et 

dans quelles mesures ils nécessitent un accompagnement des professionnels de la fatigue 

dans la SEP.  
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2.5 Objectifs de la recherche    

La question de recherche est la suivante : « Quelles recommandations permettraient 

d’améliorer la prise en charge neuropsychologique de la fatigue des patients atteints de 

sclérose en plaques suivis au CHU de Liège ? » 

L’objectif général de cette étude est d’identifier les besoins spécifiques des patients atteints 

de sclérose en plaques quant à la gestion de la fatigue. Les résultats de cette étude 

permettront d’énoncer des recommandations en termes de prise en charge de la fatigue qui 

pourront à l’avenir servir de tremplin à d’autres études. Ces recommandations pourraient 

faire évoluer de manière positive les pratiques des professionnels spécialistes en SEP en 

adéquation avec les besoins des patients.  Pour répondre à cet objectif principal, plusieurs 

objectifs plus spécifiques ont été poursuivis : 

- Identifier les représentations de la fatigue chez les patients atteints de SEP.  

- Mettre en évidence les différentes pistes utilisées par les patients quant à la gestion 

de leur fatigue.   

- Identifier les attentes des patients et voir dans quelles mesures elles correspondent 

aux diverses recommandations de la littérature.  

3. Matériel et méthodes 

3.1 Type d’étude  

Au vu de l’objectif de recherche, cette étude est menée selon la méthode qualitative. En effet, 

la recherche qualitative a pour but de décrire un phénomène et de le comprendre en 

profondeur. Ce phénomène est étudié dans son contexte et selon la perspective subjective 

des participants. En effet, contrairement à la recherche quantitative, la recherche qualitative 

a pour objectif de récolter des données relatives aux mots et aux discours des individus plutôt 

que des données purement numériques. L’analyse de ces discours a pour but d’accéder à une 

connaissance et de dégager le sens des processus en jeu dans un phénomène en particulier 

selon le point de vue des individus concernés (35).  
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Dans le cadre de cette recherche, les données récoltées grâce aux différentes expériences 

personnelles permettent d’identifier et de mieux comprendre les besoins des participants et 

de formuler des recommandations aux spécialistes de la prise en charge de la fatigue chez les 

patients SEP (36). La recherche qualitative est une méthode qui semble s’inscrire 

adéquatement dans le champ de recherche en santé (37). Cette étude est menée selon une 

approche phénoménologique. En effet, ce design d’étude permet l’exploration d’un 

phénomène en particulier. Le chercheur tente de comprendre ce phénomène grâce aux 

différentes perspectives de différents individus qui s’inscrivent dans un contexte spécifique. 

La finalité de cette exploration est d’élaborer une description et une compréhension détaillée 

et complète du phénomène étudié. (38)  

3.2 Caractéristiques de la population étudiée et échantillonnage  

La population interrogée dans le cadre de cette recherche correspond aux patients atteints de 

sclérose en plaques qui présentent une fatigue consécutive à cette SEP et qui consultent au 

CHU de Liège. Les patients qui ont été inclus dans l’étude étaient tous âgés de plus de 18 ans 

et présentaient une fatigue liée à la sclérose en plaques pour laquelle ils sont suivis au service 

neuropsychologique du CHU de liège. L’ensemble des patients ont accepté et signé le 

formulaire de consentement présenté en annexe (annexe 2). L’étude se déroulant en français, 

les patients ne le parlant pas ont été exclus de l’étude. De plus, les patients qui n’étaient pas 

capables de comprendre les questions posées et de tenir un entretien d’environ 45 minutes  

n’ont pas été inclus dans l’étude.  

La méthode d’échantillonnage est non probabiliste et de type volontaire. En effet, l’étude a 

été présentée aux différents participants répondant aux critères d’inclusion qui ont eu le choix 

d’y participer ou non. Les patients ayant accepté de participer ont ensuite été contactés par 

mail ou par téléphone afin de convenir d’une date pour l ’entretien.  

La recherche étant basée sur une méthode qualitative, la taille de l’échantillon ne peut être 

fixée à l’avance et est déterminée par la saturation des données. Celle-ci correspond au 

moment de la recherche où toute nouvelle information n’apportera plus d’éléments qui 

permettent la compréhension du phénomène que l’on étudie (39). 
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3.3 Paramètres étudiés et outil de collecte des données  

Les paramètres suivants seront étudiés :  

Thèmes Paramètres étudiés 

Présentation de 
l’interviewé  

- Sexe, âge, date du diagnostic, type de SEP  
- Score de fatigue   
- Score EDSS 

(Données récoltées hors enregistrement) 

Représentation cognitive  - Identité : Croyances relatives à la maladie et les 
symptômes qui en sont représentatifs   

- Durée : fréquence   
- Conséquences : Physiques, psychologiques, sociales  
- Causes : biologiques, psychosociales 
- Contrôle : attentes de résultats, habilité nécessaire, 

efficacité personnelle   

Représentation 
émotionnelle  

- Émotions ressenties face à la maladie et la fatigue  
- Expérience de ce symptôme : expériences antérieures  

Stratégies de coping  - Stratégies de gestion de la fatigue mises en place par le 
patient   

Evaluation des stratégies 
de coping  

- Croyances en l’efficacité du comportement  
- Auto-efficacité   
- Cout engendré  

Les données relatives aux différents paramètres seront récoltées par des entretiens semi-

directifs individuels. Cette technique permet au chercheur de mener sa collecte des données 

avec un minimum de repères sans pour autant que l’entretien ne soit complètement dirigé 

par un ordre de questions précis (37). Pour mener cette collecte des données, un guide 

d’entretien a été rédigé et utilisé lors de l’interview. Il est repris dans ce document en annexe 

(annexe 1). Ce guide est composé d’une première question qui a pour but d’instaurer un climat 

de confiance avec le patient. Les quatre questions suivantes permettront de récolter des 

informations sur les paramètres décrits au point précédent. Le chercheur peut poser des sous-
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questions supplémentaires afin de guider le patient le plus loin possible dans sa réflexion ou 

encore de préciser la question si le patient ne la comprend pas. Un pré-test de ce guide a été 

soumis aux deux premiers patients afin de pouvoir l’ajuster.  

Des données socio-démographiques et des données caractérisant la sclérose en plaques et la 

fatigue de chaque patient ont été récoltées avant l’enregistrement de l’entretien. Afin 

d’évaluer la fatigue que les participants présentent à la suite de leur SEP, une échelle 

multidimensionnelle de mesure de la fatigue, la « Fatigue Scale for Motor and Cognitive 

functions » (FSMC), a été utilisée (annexe 6). Cette échelle permet d’évaluer les aspects 

physiques et cognitifs de la fatigue du patient (40). Cette échelle a été validée en anglais (41) 

et a été traduite en français par l’auteur. Cependant, à l’heure actuelle, la version française 

n’a pas fait l’objet d’une validation. Elle comporte 20 items : 10 sont spécifiques à la fatigue 

cognitive tandis que les 10 autres sont spécifiques à la fatigue physique. Chaque item est 

évalué selon une échelle de Likert où 1 correspond à « Ne s’applique pas du tout à ma 

situation » et 5 à « S’applique tout à fait à ma situation ». L’addition des  différents items 

aboutit à 3 scores : le score total ainsi que 2 sous-scores correspondant à la fatigue physique 

et l’autre à la fatigue cognitive (42). Les scores obtenus permettent ensuite de caractériser la 

fatigue.  

- Pour le score total de fatigue, la fatigue est dite légère lorsque le score est inférieur ou 

égal à 43, modérée si le score est compris entre 43 et 53 inclus et sévère si le score est 

supérieur ou égal à 63 (41). 

- Pour le score de la fatigue cognitive, la fatigue cognitive est dite légère lorsque le score 

est inférieur ou égal à 22, modérée si le score est compris entre 23 à 28 inclus et sévère 

si le score est supérieur ou égal à 34 (41). 

- Pour le score des items qui se rapporte à la fatigue physique, la fatigue physique est 

dite légère lorsque le score est inférieur ou égal à 22, modérée si le score est compris 

entre 22 et 27 inclus et sévère si le score est supérieur ou égal à 32 (41). 

De plus, si le patient a marqué son accord, le score EDSS a été récolté. Ce score permet de 

mesurer l’évolution du handicap des patients atteints de sclérose en plaques et est calculé par 

les professionnels, le plus souvent par le neurologue. Il est obtenu par une évaluation de sept 

aspects de la sclérose en plaques qui concernent les fonctions pyramidales, cérébrales, 
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sensorielles, intestinales et vésicales, cognitives et les fonctions visuelles. Chaque fonction se 

voit attribuer un score qui est ensuite additionné avec les autres pour donner le score EDSS 

final (43). Le score varie entre 0 et 10 par intervalles de 0.5. Plus le score est élevé, plus la 

sclérose en plaques est invalidante pour le patient (44).  

3.4 Organisation de la collecte des données  

L’étude a été présentée aux différents patients qui répondent aux critères d’inclusion par le 

promoteur de cette étude. L’étudiante chercheuse a ensuite contacté, par e-mail ou par 

téléphone, les participants qui ont marqué leur accord pour participer à l’étude. Une brève 

description de l’étude leur a été présentée lors de ce contact. Les participants ont également 

reçu le formulaire explicatif et détaillé de l’étude, le formulaire de consentement contenant 

les informations relatives au traitement des données à caractère personnel  (annexe 2) et le 

questionnaire FSMC. Un rendez-vous pour l’entretien a été fixé avec le patient en fonction de 

ses disponibilités. La collecte des données a été menée par des entretiens semi-directifs 

guidés par un guide d’entretien. Après autorisation des participants, la chercheuse a lancé un 

enregistrement audio grâce à deux dictaphones numériques. Les participants ont été 

préalablement avertis que les données enregistrées sont soumises au secret professionnel et 

qu’elles seront retranscrites de façon anonyme. La recherche a suivi un processus cyclique et 

itératif caractéristique de la recherche qualitative.  

3.5 Traitement des données et méthodes d’analyse  

Les données ont été traitées et analysées comme suit : (45)  

Les données audionumériques enregistrées lors de l’entretien constituent le matériau brut de 

l’étude. Ces entretiens ont été retranscrits intégralement sur Microsoft Word en suivant 

exactement ce que le participant a exprimé lors de l’entretien. Ces données ont été 

complétées par des informations non-verbales (interruptions, hésitations, rire, gestes,..) qui 

ont été notées entre parenthèses. Parallèlement, la chercheuse a anonymisé ces données en 

attribuant un numéro de code à chaque retranscription d’entretien. Cela permet d’éviter 

qu’une personne extérieure à la recherche puisse identifier la personne interviewée lors de 

l’entretien.  
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Après la retranscription, une première lecture dite « verticale » a été effectuée. Elle a permis 

de se remettre dans le contexte de l’entretien et de se reconnecter avec les informations 

données par le participant. Une seconde lecture a été effectuée par la suite. Celle-ci doit être 

associée aux notes du terrain. Cette seconde lecture a permis au chercheur de réaliser une 

synthèse d’environ deux à trois pages afin de dégager plus facilement les informations 

importantes dans les différentes pages de retranscription de l’ensemble des entretiens.   

Après l’étape de retranscription et de lecture, les données ont été soumises à une analyse dite 

horizontale. Lors de cette étape, le chercheur a pour objectif de saisir le sens profond de ce 

qui a été relaté lors des entretiens et de mettre en évidence les verbatims tout en respectant 

le sens global de l’entretien. Cette étape peut également être appelée étape de 

« codification » ou de « codage ». En effet, une fois les verbatims mis en évidence, le 

chercheur les a répartis en différents codes. Ces différents codes ont été nommés en fonction 

de leur contenu et ont constitués la base de la construction de la théorie. Au fur et à mesure 

de cette analyse étendue sur l’ensemble des entretiens, les différents verbatims sont venus 

enrichir les codes déjà déterminés mais ont pu aussi en faire apparaitre des nouveaux. 

L’analyse, respectant la saturation empirique des données, prend fin lorsque les entretiens 

n’apportent plus de nouvelles informations aux différents codes établis.  Enfin, l’ensemble des 

codes ont été répartis selon deux niveaux : les codes majeurs et les codes secondaires. Les 

codes qui apportent des informations explicites par rapport à la problématique sont les codes 

majeurs. Les codes secondaires sont ceux qui viennent enrichir la compréhension des codes 

majeurs. Ils pourront être regroupés et utilisés pour appuyer l’argumentation du chercheur.  

3.6 Aspects réglementaires  

L’étude ayant pour but d’interroger les patients sur des aspects pouvant relever de la vie 

privée, le protocole d’étude a été soumis au comité d’éthique du CHU de Liège pour obtenir 

l’autorisation de lancer cette recherche (annexes 4 et 5). 

Afin d’identifier les patients de façon anonyme, un numéro de code a été attribué aux 

entretiens audios et à leur retranscription numérique. Les entretiens ont été retranscrits 

uniquement par l’étudiante chercheuse de cette étude. Les données seront conservées sur un 

ordinateur protégé par un code d’identification et sur un disque dur. Ces données seront 

utilisées exclusivement par le chercheur et uniquement dans le respect de ce que le patient a 
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consenti. Elles seront détruites lorsque l’étude sera clôturée. Après avoir reçu une information 

détaillée sur l’objectif et le déroulement de l’étude, les participants qui ont accepté de rentrer 

dans celle-ci ont reçu un formulaire de consentement libre et éclairé qu’ils ont rempli et signé. 

Selon la Loi relative aux expérimentations sur la personne humaine du 7 mai 2004 (46), la 

présente étude n’est pas liée à l’expérimentation humaine. L’assurance n’est donc pas 

obligatoire. Cette étude est couverte automatiquement par l’assurance souscrite par 

l’Université de Liège.  

4. Résultats  

4.1 Description de l’échantillon  

La collecte des données a été menée entre le 22 novembre 2022 et le 16 mai 2023 auprès de 

10 patients atteints de sclérose en plaques et consultant le service de neuropsychologie du 

CHU de Liège. L’ensemble des entretiens se sont déroulés par visioconférence. L’échantillon 

est composé de 9 femmes et de 1 d’homme, âgés entre 27 et 56 ans. Concernant le type de 

sclérose en plaques, 7 participants présentent une forme « récurrente-rémittente » et 3 une 

forme progressive, dont l’année du diagnostic varie entre 1988 et 2021. Les participants 

présentent un score EDSS qui est compris entre 2 et 3. En ce qui concerne les mesures de 

l’échelle de la fatigue, 9 patients présentent une fatigue globalement sévère et 1 patient 

présente une fatigue globalement modérée. La fatigue cognitive est légère pour 1 patient, 

modérée pour 1 autre patient et sévère pour 8 autres patients. Les mêmes résultats sont 

obtenus pour le score de la fatigue physique. La durée des entretiens est variable entre 30 

minutes et 1 heure. Le tableau récapitulatif des caractéristiques de l’échantillon est repris en 

annexe (annexe 3). 

4.2 Les représentations de la fatigue 

Cognitive :  

Identité : 

Plus de la moitié des participants (7 entretiens sur 10) a exprimé que la fatigue est un 

symptôme lourd et invalidant. « Je suis partie avec ce poids, ce sac à dos, voilà, j’ai 

l’impression d’avoir un sac à dos, très lourd, qui m’empêche de tenir très longtemps.  » (P05). 
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Deux participants ont souligné que caractériser précisément ce symptôme est difficile en 

raison de sa nature subjective. « C’est un sujet vaste et difficilement précisable, comme la 

douleur par exemple. » (P02). Cependant, quatre participants ont reconnu que la fatigue 

associée à la sclérose en plaques est intense, même si elle n’est pas visible. « C’est le 

symptôme le plus handicapant dans le quotidien, mais malgré tout le plus invisible aussi. » 

(P01). 

Deux patients ont souligné que la fatigue associée à leur sclérose en plaques n’est pas qu’une 

fatigue physique, mais qu’elle recouvre également une dimension psychologique et mentale. 

« Il y a aussi une fatigue psychologique, c’est vraiment un tout, c’est physique, mais c’est aussi 

mental, c’est une fatigue de partout. » (P07). 

Durée : 

Une grande majorité des patients (9 entretiens sur 10) a exprimé que la fatigue liée à la 

sclérose en plaques est un symptôme qui est constamment présent. Toutefois, elle peut être 

d’intensité variable. « C’est constant, ça reste tout le temps et des fois, c’est un peu comme 

une ombre, on va dire, c’est-à-dire que plus vous avez de lumière ben moins l’ombre est intense 

et des fois ben vous avez un peu plus dans le noir et donc l’ombre s’intensifie et du coup ben il 

faut s’adapter et savoir le gérer. » (P06). 

Conséquence :  

• Physique  

Un peu plus de la moitié des participants (6 entretiens sur 10) a déclaré que la fatigue entraîne 

des conséquences physiques, particulièrement sur le plan de l’endurance et du temps de 

récupération. « Et je vais en avoir pour 2-3 jours à me remettre d’une sortie au CHU, ce qui 

n’est pas exceptionnel. » (P01). De plus, 2 participants ont exprimé que la fatigue donnait lieu 

à un plus haut niveau de sédentarité.  « Rien qu’ici, je suis dans mon salon, lundi et mardi, 

j’étais tellement fatiguée et mal aux jambes que je suis restée dans mon lit, enfin voilà, l a 

fatigue peut euh amener quelqu’un à rester dans son lit toute la journée… C’est moche. » (P04). 
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• Sociale  

La majorité des patients (7 entretiens sur 10) a déclaré que la fatigue a une incidence sur leur 

vie professionnelle à divers niveaux. Ils ont mentionné particulièrement l’ajustement de leurs 

heures de travail, une augmentation du nombre d’absences ou une diminution de la qualité 

du travail fourni. « J’ai un mi-temps thérapeutique et donc là euh c’est beaucoup plus gérable  

avec la fatigue. » (P03). De plus, une minorité (2 entretiens sur 10) a signalé que la fatigue 

était un symptôme encore mal compris par les employeurs et que, par conséquent, peu 

d’alternatives étaient proposées.  

Un peu plus de la moitié des patients (6 entretiens sur 10) a exprimé que la fatigue a une 

incidence sur leur relation amicale. Cependant, ils soulignent l’importance pour eux de 

minimiser cet impact. « Même si j’ai envie en fait, ben non je ne sors et je ne vois pas mes amis 

mais pas tout le temps non plus. » (P10). De plus, deux patientes expriment que la fatigue 

contraint les relations sociales car tenir une conversation est une activité qui exige trop 

d’efforts lorsqu’il s’agit de gérer une fatigue plus intense. « Faire une phrase et avoir une 

conversation ça me semble compliqué, trouver mes mots, donc du coup oui, je me renferme 

quand la fatigue est trop présente. » (P09). 

• Cognitive  

D’après plus de la moitié des participants (7 entretiens sur 10), la fatigue nuit à leurs capacités 

cognitives notamment la concentration, la mémoire, la réflexion et l’attention. « Ma 

réflexion est plutôt altérée et puis au niveau de la concentration aussi, par exemple moi qui 

suis un « gamer », j’ai du mal à tenir une session de 40 minutes par exemple. Et puis j’oublie 

aussi beaucoup. » (P08). « Même un texte que j’ai écrit moi-même, je peux ne plus le 

comprendre, donc oui la fatigue affecte vraiment les capacités intellectuelles…Quand je suis 

fatiguée, je n’accède pas à l’information et c’est vrai que c’est quand même embêtant. » (P03). 

Cause :  

La majorité des patients (10 entretiens sur 10) a exprimé que la fatigue qu’ils éprouvent à la 

suite de leur sclérose en plaques est multifactorielle. Cependant, ces facteurs ont pour point 

commun la maladie proprement dite. « A nouveau, ce ne sont pas des éléments qui peuvent 

être traités séparément les uns des autres. La maladie fait qu’il y a des douleurs, les douleurs 
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font que le sommeil est moins bon, le sommeil est moins bon donc l’humeur est moins bonne , 

donc la patience n’y est plus non plus pour plein de choses et comme la patience n’y est plus, 

ben la concentration non plus et donc c’est un cercle vicieux qui se répercute sur la totalité des 

choses. » (P01). 

Les principales causes qui ont été évoquées sont les douleurs neuropathiques, les troubles 

du sommeil ainsi que les effets secondaires des traitements médicamenteux associés à la 

sclérose en plaques. « Je ne sais pas comment me mettre pour être bien, pour être à l’aise et 

pour trouver mon sommeil donc voilà mais maintenant, je prends du Lyrica et donc je gère 

mieux la douleur. » (P09). « Parce qu’avant j’ai eu un autre traitement qui était une 

catastrophe ambulante et qui me fatiguait énormément ». (P07). 

De plus, la moitié des participants (5 entretiens sur 10) a exprimé que les activités de la vie 

quotidienne exacerbent la fatigue déjà présente. Cependant, ils estiment que ces activités 

mènent aussi à la fatigue chez les personnes qui ne souffrent pas de fatigue chronique. « C’est 

sûr que quand je fais une journée complète de tâches ménagères ben j’en peux plus. » (P10). 

Contrôle : 

Plus de la moitié des participants (7 entretiens sur 10) considère que la gestion de la fatigue 

dans le contexte de leur sclérose en plaques est complexe en raison de sa nature variable. 

Par ailleurs, étant difficile à prédire, lorsque la fatigue plus intense apparait, il devient difficile 

de la maitriser. « Non, je ne sais pas le prédire, c’est..Il y a des jours où je vais plus forcer sans 

m’en rendre compte et du coup le lendemain, je suis plus fatiguée et ça tombe un peu comme 

ça vient quoi. » (P06). 

Cependant, une patiente a mentionné que l’aspect psychologique pourrait jouer un rôle dans 

la maitrise de son sentiment de fatigue. « Je connais une autre dame qui n’a pas vraiment de 

fatigue... mais est ce que ce n’est pas aussi une question de l’approche de la maladie, dans le 

sens où quand on se dit « je suis malade » euh « c’est une maladie qu’on ne sait pas soigner » 

euh est ce qu’on ne se fait pas une sorte de découragement qui pourrait provoquer..enfin je ne 

sais pas. » (P07). 
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Emotionnelle :  

Concernant l’aspect émotionnel de la perception de la fatigue, bien que peu l’expriment 

explicitement, plus de la moitié des participants (6 entretiens sur 10) préfèrent rester discrets 

sur ce qu’ils ressentent par rapport à la fatigue. « Ma maladie est un sujet tabou et on n’a pas 

envie d’être considéré comme une personne malade donc euh oui non je n’aime pas de dire a 

quelqu’un « je reporte parce que je suis fatiguée » ». (P02). 

Un peu plus de la moitié des patients (6 entretiens sur 10) ont exprimé que la fatigue affecte 

leurs émotions. « Forcément on est beaucoup plus à fleur de peau donc toutes les émotions 

sont décuplées (…) mais oui la fatigue exacerbe effectivement les émotions et les sensations. » 

(P01). Ces derniers ressentent de la tristesse et de la frustration en se rendant compte de leur 

état de santé diminué par rapport à un individu qui ne présente pas la maladie . « Je suis 

fatiguée même pour écouter ou retenir parce que parfois c’est « maman tu nous écoutes pas, 

maman tu ne retiens pas » ben oui mais je leur explique et au départ ça me faisait vraiment 

du mal, je pleurais toute seule et voilà… c’est comme ça, on s’habitue, même si des fois c’est 

difficile mais on s’y habitue avec le temps. » (P04). Cette situation peut également engendrer 

de la colère, conduisant ces patients à devenir plus agressifs envers leur entourage.  

La moitié des patients (5 entretiens sur 10) a indiqué que la fatigue joue un rôle important sur 

l’humeur, suscitant des fluctuations d’humeur lorsqu’ils sont fatigués. « Je vais m’emporter 

beaucoup plus vite pour des bêtises notamment avec mes enfants, il suffit qu’elles soient un 

peu plus speed et moi fatiguée à ce moment-là ben je vais m’énerver dessus alors qu’elles n’en 

peuvent rien. » (P09). 

Enfin, un peu plus de la moitié des patients (6 entretiens sur 10) a exprimé que la fatigue est 

un aspect de leur vie qui n’est pas toujours bien compris par l’entourage, même proche. Cette 

incompréhension est aussi un élément qui est difficile à gérer au quotidien. « Je l’avais raconté 

à mon entourage enfin, des personnes proches et mes employeurs aussi mais en fait les gens 

sont méchants en fait, dans le sens où ils voient leur intérêt et le vôtre. » (P07). « Et je ne peux 
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pas me mettre dans ma bulle et ne pas communiquer sinon on me dit « oh tu tires la tête » ben 

non je ne tire pas la tête…je ne suis juste pas en forme quoi. » (P05). 

4.3 Les stratégies  

Stratégies liées à l’adaptation des activités   

• Au niveau de la vie quotidienne  

Parmi les stratégies mises en place pour gérer la fatigue, la majorité des patients (dans 6 

entretiens sur 10) a exprimé organiser leur vie quotidienne en planifiant les activités, les 

tâches ménagères et les sorties hebdomadaires. En effet, la gestion quotidienne de la fatigue 

nécessite une gestion permanente de leurs temps et de leurs activités.  « Par exemple je sais 

que si je sors un jour par exemple au cinéma, ben je ne prévois rien les soirs qui suivent quoi. » 

(P03). La planification de ces activités demande un moment de réflexion en vue d’établir les 

priorités et nécessite parfois de faire des compromis. « Je fais des choix dans mes activités 

aussi. » (P08). 

A l’inverse, une patiente exprime que la planification d’activités ou de sorties peut se révéler 

être un poids et entrainer une déception si les activités initialement prévues doivent être 

annulées ou remises à plus tard en raison de la fatigue. « en général j’ai l’impression que si je 

planifie, ça va contrecarrer donc voilà je fais en fonction de mon ressenti car il y a des jours où 

c’est génial, je peux faire plein de trucs et puis des jours où je peux oublier quoi, je vais tirer 

mon boulet toute la journée. » (P05). 

Certains patients (3 entretiens sur 10) précisent que la planification est une tâche qui peut se 

révéler fatigante sur le moment. Cependant, elle permet ensuite des moments de répit et 

permet d’accomplir les tâches qui requièrent le plus d’efforts au bon moment. « Donc 

j’essaie d’analyser ma journée pour savoir quand je pourrai prendre du repos et comme j’ai 

des jours où je ne travaille pas comme je suis à 3/5ième, ben il y a des jours où je me dis 

« aujourd’hui tu ne peux pas mais demain tu pourras dormir plus longtemps, ce sera une 

journée cool et que tu vas pouvoir gérer ta fatigue, te laisser un peu aller et récupérer quoi . » 

(P06). 
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• Au niveau du suivi médical  

La moitié des participants (5 entretiens sur 10) a indiqué que bénéficier de séances de 

neuropsychologie par visioconférence est une approche qui leur permet d’économiser leur 

fatigue en diminuant les trajets en voiture qui peuvent s’avérer fatiguant.  « ..pour m’éviter 

de faire tous les trajets justement et ça c’est sûr que pour la fatigue je préférais rester chez 

moi. » (P10). Cependant, un patient exprime qu’il préfère les entrevues en face à face. « Je 

préfère être face à la personne que d’être face à un écran. » (P08). 

Stratégies liées à l’activité physique   

Une majorité des patients (6 entretiens sur 10) a exprimé suivre une rééducation physique 

avec un kiné ce qui leur permet d’augmenter leur endurance et de réaliser plus de tâches 

avant de ressentir de la fatigue. De plus, une patiente précise que les séances d’exercices 

physiques permettent d’attribuer une raison à la fatigue, ce qui la rend plus acceptable. « J’ai 

plus l’impression d’avoir une fatigue normale quand je fais de l’activité physique.  » (P03). 

Cependant, pour que ces séances soient bénéfiques, leur intensité doit être adaptée à l’état 

du patient lors de chaque séance. « Et il m’incite forcément à écouter l’état dans lequel je suis, 

à écouter mon corps pour ne pas faire d’excès supplémentaires et qu’on ait un bénéfice à la 

séance et qu’elle ne soit pas justement encore plus invalidante, qu’elle puisse m’apporter 

quelque chose. » (P01). 

Deux patients ont déclaré ne pas suivre de séances de revalidation car ils estiment que leur 

vie quotidienne leur permet de réaliser l’exercice dont ils ont besoin. « … Je n’ai pas besoin 

d’aller chez un kiné parce que c’est meilleur pour la récupération. Je travaille, je fais mon 

ménage, je sors les chiens donc on va voir si je ne fais pas du sport. » (P07). Un autre patient a 

mentionné que les douleurs neuropathiques sont un frein à la participation des séances de 

revalidation. « Parce que je faisais de la kiné et avec les douleurs et les sensations de brûlure 

que j’ai ça ne fait pas du bien. » (P04). 

Stratégie liée à l’écoute de soi 

• Se connaitre et agir en fonction de ses capacités  
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Un peu plus de la moitié des patients (6 entretiens sur 10) ont exprimé l’importance de se 

connaitre soi-même et d’être conscient de ses besoins personnels et de ses ressources pour 

mieux faire face à leur fatigue. Ils leur semblent important de pouvoir identifier quelles sont 

les tâches les plus fatigantes à réaliser et apprendre à en déléguer aux membres de la famille 

ou l’entourage qui proposent de l’aide. « Maintenant j’essaie de m’écouter plus. Je ne vais plus 

au bout de moi-même, si je suis fatiguée ben voilà je suis fatiguée. » (P04). 

Une plus petite partie de patients (4 entretiens sur 10) a indiqué qu’agir en fonction de leurs 

compétences, leur permet de gérer l’intensité des efforts au quotidien sans épuiser 

l’ensemble de leurs ressources. « Pour que justement ça se passe le mieux possible et que par 

exemple si je devais prendre ça sur une ligne que ça fasse un pique vers le haut et puis que ça 

descende plus bas de terre parce que j’aurais mis trop d’émotions ou trop d’intensité dans ce 

que je faisais et que ducoup ça m’affecte et que ducoup le lendemain je ne sache plus rien faire 

parce que je suis trop fatiguée par exemple. » (P06). 

Enfin, relativiser et prendre du recul semble être, pour trois patients, d’autres stratégies qui 

permettent de se décharger lorsqu’il faut faire face à la fatigue. « Je ne vais plus au bout de 

moi-même, si je suis fatiguée ben voilà je suis fatiguée. Je fais ce que je peux et voilà, avant je 

me disais « ah ben tiens ce n’est pas nettoyé dans la cuisine » et ça allait m’énerver maintenant 

si ce n’est pas nettoyé dans la cuisine ben ce n’est pas grave la cuisine ne fuira pas . » (P04). 

« J’apprends à me dire stop à un moment donné. » (P09). 

• Exigences envers soi-même  

Plus de la moitié des patients (7 entretiens sur 10) font preuve d’une exigence élevée envers 

eux-mêmes afin de continuer à se réaliser malgré la maladie et la fatigue. « Faire une petite 

sieste l’après-midi et ça me fait toujours du bien mais sinon ce n’est pas ça que je mets en 

premier donc je préfère soit travailler, soit faire autre chose parce que j’ai aussi envie d’avoir 

la vie la plus normale possible. » (P02). Trois patients soulignent que la fatigue ne doit pas être 

perçue comme une fatalité. 

Cependant, un peu moins de la moitié des patients (4 entretiens sur 10) indiquent que cette 

exigence doit être modérée. En effet, il est important de trouver un équilibre entre repos et 

exigence. « Je lutte, je lutte et puis finalement c’est ma femme qui me dit « va te reposer, tu 
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es tout blanc » et c’est vrai que parfois je devrais un peu plus m’écouter  même si je n’ai pas 

envie d’aller dormir. » (P08). 

De plus, deux participants ont exprimé qu’ils se fixent des défis et font preuve de résilience 

pour mieux gérer leur fatigue. « Mais quelque part dans ma tête si je m’oblige, je me dis que 

ça va peut-être revenir plus vite même si ce n’est pas la réalité pour moi ça m’aide.  » (P07). 

• Repos mental et physique  

Plus de la moitié des patients (7 entretiens sur 10) a exprimé que le repos est efficace pour 

récupérer après un épisode de fatigue importante, que ce soit au niveau physique ou mental. 

Certains patients (3 entretiens sur 10) expliquent qu’ils se reposent en mettant leur activité 

en pause. « Je m’arrête, je ne fais plus rien et on attend. » (P09). D’autres (3 entretiens sur 10) 

expriment qu’ils préfèrent s’abandonner à des activités peu demandeuses qui permettent de 

faire le vide dans leur esprit. « Je joue à « Candy Crush » (rire) et ces derniers temps, j’essaye 

de faire une sieste. » (P04). 

Stratégies liées à l’inspiration de différentes sources :   

Un peu moins de la moitié des patients (4 entretiens sur 10) a exprimé consulter différents 

documents orientés vers la gestion de la fatigue chez les patients atteints de sclérose en 

plaques. Ces documents sont disponibles sous forme électronique ou papier et proviennent 

de comités scientifiques ou d’organisations telles que la « Ligue ». « Ça peut être beaucoup de 

choses, notamment internet, tous les sites, j’essaye de pas prendre les informations n’importe 

où donc en général j’essaie d’aller plus souvent sur des sites comme le site de la ligue ou des 

choses comme ça, sinon ici actuellement je suis en train de lire un bouquin. » (P01). Plus de la 

moitié des patients (6 entretiens sur 10) ont exprimé partager leurs expériences avec d’autres 

personnes atteintes de sclérose en plaques. « Je discute pas mal, euh je suis dans un groupe 

de revalidation avec 3-4 autres personnes qui ont une SEP aussi, donc forcément on échange 

pas mal. » (P02) 

Les stratégies issues de l’expérience de ces personnes sont sélectionnées et mises en place en 

adaptation avec les croyances et la vie quotidienne de chaque patient. Le choix des stratégies 

est aussi influencé par une évaluation des coûts et des bénéfices par le patient. « Je suis 

toujours preneuse de toutes ces activités-là, de lire des bouquins ect, de voir le vécu des autres 
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et après je vois ce qui est adaptable ou pas à ma situation et de voir après ce qui convient à 

ma situation ou pas. » (P01). 

Cependant, 3 patients ont exprimé ne plus vouloir s’inspirer de l’expérience des autres car le 

partage d’expérience peut ne pas être bénéfique. « Je ne fréquente pas d’autres personnes qui 

ont la sclérose en plaques sinon ça me fait effet miroir et ce n’est pas bénéfique pour moi.  » 

(P05). « Via les réseaux sur des groupe, moi je m’y étais inscrit au début et puis finalement je 

n’aime pas, ça me démoralise plus qu’autre chose donc voilà. » (P08). 

Stratégies liées au sommeil   

La moitié des participants (5 entretiens sur 10) a indiqué que le sommeil était simplement la 

réponse face à un moment de fatigue plus intense. « Je fais une petite sieste et j’ai encore, il 

m’arrive encore parfois à 10h et demi d’avoir un coup de pompe alors que je me suis levée 2 

heures avant et parfois je vais me recoucher. » (P03). Néanmoins, quelques patients (3 

entretiens sur 10) précisent que le repos ne fonctionne pas toujours pour eux et que les 

résultats peuvent donc être incertains. « C’est... Que je dorme ou ne dorme pas, il faut que je 

coupe dans tous les cas pour recommencer plus tard à faire une activité mais c’est quand j’y 

arrive car parfois je n’y arrive même pas. » (P05). 

Trois participants ont mentionné que la prise de somnifère améliore la qualité du sommeil en 

facilitant l’endormissement, permettant ainsi de mieux récupérer pendant la nuit et de mieux 

faire face à la fatigue. « Oui mais ça j’en ai toujours eu, mais maintenant je prends du Rivotril 

et ça va mieux. » (P08). 

Cependant, plus de la moitié des personnes interrogées (6 entretiens sur 10) a mentionné être 

contre l’utilisation des somnifères en raison de mauvaises expériences passées. « J’ai arrêté 

tous les traitements de fond et tout ce qui est à côté, les neuro-épileptiques, tout ce qui me 

permettait de soi-disant dormir ect mais en fait n’améliorait pas grand-chose, et donc je me 

suis mise au vert » (P01). Par conséquent, des méthodes non-médicamenteuses ont été mises 

en place (dans 5 entretiens sur 10) comme la méditation, la prise de complément en vitamines, 

l’utilisation d’huiles essentielles ou encore l’instauration d’horaire régulier, pour favoriser 

l’endormissement de manière alternative. « Je remplissais un tableau avec l’heure où j’allais 
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me coucher et l’heure à laquelle je me réveillais et ça a fonctionné dans le sens où j’ai pu arrêter 

de prendre mon somnifère..Parce que j’étais devenue un peu dépendante. » (P10). 

4.4 Les besoins  

Par rapports aux professionnels :  

• Besoins liés au suivi  

Un peu moins de la moitié des participants (4 entretiens sur 10) a exprimé le besoin d’un suivi 

personnalisé. En effet, ils estiment que certaines choses peuvent fonctionner pour certains et 

pas pour d’autres. « Je pense qu’on n’a pas tous besoin des mêmes solutions. » (P02). Deux 

participants ont souligné l’importance d’un suivi en continu. « Oui c’est ça maintenant j’ai une 

séance par mois pour ne pas me laisser non plus dans le vide complet et sans aucun suivi car 

je crois justement comme je vous dis que c’est bénéfique car je crois que j’aurais tendance à 

retourner dans mes travers précédents. » (P05). De plus, quatre participants (4 entretiens sur 

10) ont déclaré qu’un suivi régulier leur permet d’être mieux encadré et éventuellement 

recadré, ce qui est bénéfique pour eux. « Car il m’aide à prendre conscience que je dois lever 

le pieds. » (P09). 

• Besoins liés aux activités  

Un peu plus de la moitié des participants (6 entretiens sur 10) ont manifesté le besoin de 

recevoir des conseils pratiques de la part des professionnels, qu’ils peuvent mettre en 

pratique et tester dans leur vie quotidienne. « Et de voir ce qui peut me correspondre et 

effectivement ici je vois des choses où je me dis « ah ben ça c’est chouette je pourrais le faire » 

et ducoup ça ça pourrait m’aider. » (P06). Un participant a souligné l’importance pour lui 

d’avoir une certaine alternance dans les approches et les activités lors des séances de 

revalidation neuropsychologiques. « Enfin à force de faire des exercices, je me dis ah ben oui 

j’ai plus facile de faire ça comme ça et ça comme ça et c’est pour ça qu’il va tout le temps 

changer les exercices parce que sinon je prépare trop et ducoup ça fausse un peu le jeu quoi. » 

(P05). 

• Besoin de soutiens des professionnels  
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La moitié des participants (5 entretiens sur 10) a exprimé la nécessité d’avoir des 

professionnels disponibles pour échanger et communiquer à propos de la fatigue. « j’ai des 

professionnels de la santé qui sont à côté de moi et qui connaissent la maladie et surtout qui 

me connaissent aussi, qui savent un peu comment je suis donc quand j’ai des questions je 

préfère leur poser directement à eux. » (P06). Deux participants ont souligné qu’ils avaient 

besoin d’être soutenu si leur état de santé les inquiétait.  « Maintenant si j’ai un souci, c’est 

sûr qu’ils vont être là et m’aider ect mais entre mes poussée, je n’en parle jamais car je n’en 

ressens pas le besoin, si jamais j’en ressens le besoin, j’ai Mr. Delrue, j’ai le neurologue  ». (P07). 

Par rapport à soi-même : 

• Besoin d’être acteur de sa maladie  

La moitié des participants (5 entretiens sur 10) a exprimé avoir besoin de rester actifs dans 

leur gestion de la fatigue, en se concentrant sur leurs besoins et en cherchant continuellement 

des solutions pour améliorer leur santé et leur bien-être. « Oui la démarche vient de moi car 

voilà j’ai dit au neurologue, je me sens vraiment fatiguée, est ce qu’il y a des choses à faire, 

même au niveau de la mémoire ect. » (P03). « Identifier ces valeurs, ces croyances, réfléchir à 

comment on peut faire, avec ce qu’on a de quoi on a besoin si on veut. » (P02). 

• Besoin d’accepter ses différences  

Un peu plus de la moitié des participants (6 entretiens sur 10) a indiqué qu’ils avaient besoin 

de travailler sur l’acceptation de leur maladie et de leur fatigue chronique, tout en apprenant 

à s’écouter et à agir en conséquence avec l’aide d’un accompagnement adapté. « Essayer de 

travailler sur cette différence et l’accepter pour au mieux réagir  » du moins j’essaye ». (P06). 

« S’avoir s’écouter soi-même, ça m’a peut-être fait du bien de l’entendre d’une personne 

spécialisée donc voilà faut s’écouter. » (P04). 

• Besoin d’être reconnu et soutenu  

Un peu moins de la moitié des participants (4 entretiens sur 10) ont souligné que se sentir 

soutenu et légitime par rapport à la fatigue qu’ils éprouvent avec la sclérose en plaques est 

important dans la gestion de celle-ci. Ce soutien est essentiel tant au niveau de l’entourage 

proche qu’au niveau professionnel. « Au niveau professionnel et au niveau reconnaissance 

par l’extérieur de la maladie, ce serait déjà bien…C’est encore un aspect de la maladie qui est 
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très méconnu et même au niveau des instances professionnels ect, il y a encore vraiment 

d’endroit où les gens ne réalisent pas. » (P01). « Les gens, ils disent « elle est jeune et elle est 

déjà fatiguée... », enfin ils ne comprennent pas quoi donc ce serait déjà plus facile si les gens 

pouvaient comprendre cette fatigue. » (P10). 

• Besoin de continuer à se réaliser  

Un peu moins de la moitié des participants (4 entretiens sur 10) ont exprimé le besoin de 

continuer à mener leur vie malgré la fatigue engendrée par la maladie. Ils ont indiqué avoir 

besoin d’un accompagnement qui leur permette de trouver des astuces pour vivre avec la 

maladie tout en continuant à se réaliser et mener une vie normale. « Oui ça fait partie de 

mon corps et de ma maladie et de moi donc voilà il faut juste apprendre à vivre avec et trouver 

des moyens pour que ce soit le plus supportable possible et le moins impactant sur la vie de 

tous les jours. » (P06).  De plus, deux participants ont exprimé qu’ils ont besoin de se sentir 

considérés en tant que personne, indépendamment de leur maladie. « J’ai l’impression que 

les gens ne vous voient plus comme…Enfin si comme une personne mais comme une 

handicapée potentielle ou comme une sclérose en plaques ambulante…Non non non je ne veux 

pas de ça.. Je ne suis pas une sclérose en plaques ambulante.» (P07). 

• Besoin d’élargir ses connaissances  

Deux participants ont indiqué qu’ils ont besoin d’apprendre sur le fonctionnement de leur 

maladie, les traitements disponibles, ainsi que sur la gestion de la fatigue. Ils estiment qu’une 

meilleure compréhension de ces différents aspects leur permet de prendre des décisions plus 

éclairées quant à leur façon de gérer la fatigue. « Mais au minimum j’apprends des choses sur 

le mode de fonctionnement de la maladie et donc euh ça peut me permettre aussi de faire la 

lumière sur certaines choses et donc après ça me permet de poser des choix dans ce que je 

fais. » (P01). 

5. Discussion et perspectives  

La fatigue est un effet secondaire fréquent et pesant de la sclérose en plaques qui peut 

considérablement affecter la qualité de vie et restreindre les activités de la vie quotidienne 

des patients. (47) Cette étude a été menée en vue d’identifier les représentations, les 



27 
 

stratégies et les besoins des patients pour faire face à la fatigue, en se basant sur leur 

expérience personnelle. Ainsi, les professionnels en neuropsychologie pourront avoir un appui 

de référence pour la mise en place de futurs programmes de gestion de la fatigue. La 

recherche a été guidée par la question suivante : « Quelles recommandations permettraient 

d’améliorer la prise en charge neuropsychologique de la fatigue des patients atteints de 

sclérose en plaques suivis au CHU de Liège ? » 

5.1 Les représentations de la fatigue  

La manière dont les participants perçoivent et comprennent la fatigue a conduit à 

l’établissement de la représentation cognitive de ce symptôme qui est essentiellement basée 

sur leur vécu personnel, qu’il soit passé ou présent. Il est important de souligner que cette 

représentation, bien qu’elle ait certains points en commun, n’est pas la même pour tous les 

participants. Les stratégies mises en place par les patients pour faire face à la fatigue sont 

donc déterminées par leur compréhension personnelle de celle-ci, ce qui explique les 

différences dans les choix de traitement. Selon cette approche, les patients se créent donc 

des représentations de la fatigue, basées sur leur compréhension des expériences passées, 

qui vont être utilisées pour planifier la façon dont celui-ci va y répondre et s’y adapter (48). 

Le caractère permanent caractérisant la fatigue inscrit ce symptôme comme chronique et 

nécessite donc une prise en charge continue pour limiter les conséquences sur la vie 

quotidienne du patient. En effet, les patients souffrant d’une maladie chronique doivent 

constamment s’adapter à l’évolution de la maladie, de ses traitements et des complications 

éventuelles (49). Par conséquent, la participation du patient dans la gestion de sa maladie et 

de ses symptômes chroniques est de plus en plus encouragée par les études, à travers 

l’éducation thérapeutique. Cette approche met l’accent sur le rôle central du patient dans les 

soins, la promotion de la santé et l’éducation du patient plutôt que la prescription 

traditionnelle (50).  

Les patients identifient divers facteurs responsables de leur fatigue, qui sont en principes 

modifiables. Les stratégies mises en place pour y remédier visent ces différents facteurs, mais 

comme ceux-ci sont souvent liés à la maladie elle-même, la prise en charge s’avère plus 

complexe.  La prise en charge de la fatigue par une équipe multidisciplinaire est largement 
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soutenue par la littérature (51). Une étude montre que le suivi d’un programme 

multidisciplinaire d’un jour par semaine a permis d’améliorer la fatigue à court et à moyen 

terme (52). Cependant, suivre un tel programme peut exiger des déplacements et des 

consultations supplémentaires, ce qui peut être épuisant pour le patient. Il est donc important 

de réfléchir à cette approche pour qu’elle profite réellement au patient du point de vue de la 

fatigue.  

Les effets de la fatigue liée à la sclérose en plaques affectent de nombreux aspects de la vie 

quotidienne des patients, notamment au niveau social, cognitif et physique. Ces 

conséquences entrainent une détérioration significative de leur qualité de vie. L’éducation 

thérapeutique du patient semble jouer une place importante dans le cadre de l’amélioration 

de sa vie quotidienne car elle favorise le développement de nouvelles compétences chez le 

patient, notamment celle de l’autosoin, ce qui lui permet de s’adapter aux différentes 

complications de la maladie (53). 

Il est intéressant de remarquer que la manière de gérer la fatigue peut varier d’une personne 

à l’autre. Bien que la fatigue soit souvent décrite comme incontrôlable et imprévisible par la 

plupart des patients, certains parviennent à s’y adapter tandis que d’autres la subissent sans 

savoir comment la gérer. Il est possible que les convictions positives, qui sont souvent liées à 

des perceptions positives, exercent une influence sur la santé physique car les croyances 

positives peuvent influencer les états émotionnels. Elles pourraient également influencer les 

comportements pour la santé. En effet, les personnes optimistes qui ont le sentiment d’avoir 

le contrôle sur leur vie sont plus susceptibles d’adopter des habitudes de santé appropriées 

et de prendre des décisions judicieuses en matière de santé (54). 

En ce qui concerne l’aspect émotionnel de la fatigue, on observe que celle-ci altère la 

perception que les patients ont de leur corps et leurs capacités. Cette fatigue est souvent 

associée à des émotions négatives et des limites dans leur vie quotidienne, ce qui les rend 

plus vulnérables sur le plan émotionnel. A cet égard, diverses études se sont intéressées au 

processus de transformation qui implique l’acceptation de la maladie et l’adaptation à une 

nouvelle façon de vivre. Ce processus comporte trois étapes : la réponse initiale à la maladie, 

l’acceptation du défi qu’elle représente au quotidien et l’intégration de nouvelles habitudes 

de vie (55). 
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Enfin, la perception de la fatigue par l’entourage semble être un élément qui peut entraver 

les efforts du patient pour la réduire, car celle-ci est parfois mal comprise ou mal interprétée 

par les proches. L’interaction entre les patients et leur entourage est un sujet de plus en plus 

étudié car l’entourage doit faire face à des adaptations importantes lorsque leur proche est 

atteint d’une maladie chronique. Il semblerait que les représentations de la fatigue par les 

proches aient un impact sur la santé et les adaptations comportementales du patient. La façon 

dont la famille perçoit la maladie est donc liée à la gestion et à l’adaptation du patient à  sa 

maladie (56). 

5.2 Les stratégies  

Comme l’ont montré différentes études, les patients proposent des stratégies principalement 

non médicamenteuses pour la gestion de la fatigue (25). Les thérapies alternatives semblent 

être plus efficaces, à l’exception de l’utilisation de somnifère. Ces résultats concordent avec 

les études qui ont montré que les traitements médicamenteux ne sont pas les plus appropriés 

pour traiter la fatigue (57).  

Les patients ont exprimé que la rééducation physique était efficace pour lutter contre la 

fatigue. Bien qu’ils n’aient pas précisé quels types d’exercices étaient le plus bénéfiques pour 

eux, l’efficacité de cette pratique est largement soutenue par la littérature  (58). En ce qui 

concerne les comportements, plusieurs stratégies ont été évoquées. Les patients ont 

principalement mentionné des stratégies liées au sommeil et aux repos. Ils ont également 

indiqué qu’ils ont développé des stratégies de conservation de l’énergie notamment en 

organisant leurs activités en fonction de la fatigue. Les différentes stratégies sont souvent 

inspirées de l’expérience d’autres personnes qui vivent avec une fatigue chronique. La 

personnalité et la façon d’aborder la fatigue peuvent également influencer les différentes 

stratégies adoptées. Des résultats similaires ont été observés dans une étude qui visait à 

identifier les stratégies des patients atteints de fatigue liée au cancer (59). 

Le guide de l’énergie précédemment mentionné (30) présentait sept stratégies différentes 

pour aider les patients à gérer au mieux leur fatigue. La première stratégie consiste à 

reconnaitre les signes de fatigue. Lors des entretiens, les patients signalent que la fatigue peut 

survenir soudainement sans signes précurseurs et qu’il est donc difficile de la prévoir. La 
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deuxième stratégie prévoit de prévenir l’épuisement en identifiant notamment les activités 

les plus énergivores. A ce niveau-là, on peut confirmer que cette stratégie est majoritairement 

utilisée par les patients pour gérer la fatigue au quotidien. La troisième stratégie propose de 

rester actif mais en ayant des attentes réalistes, ce qui correspond à la recherche d’équilibre 

entre exigences envers soi-même et délégation mentionnée par les patients. La quatrième 

stratégie mentionne d’agir sur l’hygiène de vie et fait référence notamment à l’exercice 

physique, l’hydratation, l’alimentation, les loisirs, le repos et le sommeil. A nouveau cette 

stratégie correspond majoritairement à ce que les patients mettent en place au quotidien. La 

cinquième stratégie cherche à développer sa confiance en soi et sa capacité d’agir. Cette 

stratégie rejoint l’analyse sur la psychologie positive relative à la représentation émotionnelle 

que les patients ont de leur maladie et semble importante à aborder avec les professionnels. 

Enfin, la sixième et la septième stratégie visent à aborder les états émotionnels négatifs et les 

états anxieux et dépressifs, ce qui n’a pas été directement évoqués par les patients.  

Ainsi, il semble que cet outil soit principalement conforme aux stratégies que les patients, qui 

vivent déjà avec la maladie, ont adoptées pour gérer la fatigue. Il serait judicieux de l’utiliser 

comme première étape pour aider les patients nouvellement diagnostiqués qui présentent 

des symptômes de fatigue, ainsi que pour les patients qui cherchent des pistes 

supplémentaires pour mieux gérer leur fatigue.  

5.3 Les besoins  

En ce qui concerne le suivi de la fatigue, les patients souhaitent bénéficier d’un suivi régulier 

de leur fatigue. Cependant, les sociétés mutualistes belges ne prennent en charge qu’un 

nombre limité de séances, ce qui rend le suivi moins régulier une fois ces séances terminées. 

Afin de répondre à ce besoin, il serait nécessaire d’augmenter le nombre de séances 

remboursées. Cependant, cela demande une action au niveau fédéral belge et n’est pas 

forcément accessible à notre niveau. Il serait donc intéressant de développer une approche 

qui permettrait au patient de pouvoir se sentir suivi sans que cela n’entrave leur budget . A 

cet égard, différentes études ont travaillé sur le développement d’applications mobiles et 

d’applications internet qui permettent de suivre la fatigue sans se rendre en consultation. Ces 

applications peuvent être destinées à l’évaluation quotidienne de la fatigue (60), à suivre un 

programme de rééducation physique (26) ou encore être un soutien aux thérapies cognitives 
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(61). Bien que l’utilisation de ces applications puisse avoir un effet positif sur la gestion de la 

fatigue, certaines limites sont à prendre en considération. Tout d’abord, l’utilisation de ces 

applications suppose que les patients peuvent avoir accès à un réseau internet fonctionnel. 

Ensuite, le développement et la mise à disposition de ces applications peuvent présenter un 

certain coût. Ceux-ci doivent donc être étudiés et soutenus par l’institution. Enfin, il est clair 

que ces applications ne peuvent pas remplacer entièrement le suivi réel que peuvent avoir les 

patients avec les professionnels (26). Ces applications peuvent donc représenter un soutien à 

la prise en charge et être combinées avec des programmes plus personnalisés et un suivi en 

face à face avec les professionnels afin de répondre également au besoin d’être encadrés par 

ceux-ci.  

De plus, les patients ont souligné que la gestion de la fatigue doit être adaptée à chaque 

individu en fonction des ressources et de ses besoins. Les études se concentrent de plus en 

plus sur les programmes d’autogestion afin que les patients puissent apprendre à reconnaitre 

leur propre situation et à gérer de manière autonome leur état dans la vie quotidienne (62). 

Cependant, malgré l’importance de l’autogestion, une étude a montré que les patients ont 

besoin d’un soutien supplémentaire pour établir des objectifs réalistes, choisir les meilleures 

stratégies et mettre en place ces dernières (63). Les professionnels qui travaillent auprès de 

ces patients sont donc continuellement challengés dans la recherche de solutions ciblées en 

fonction des problèmes spécifiques rencontrés (13). Dans cette optique, une étude suggère 

de comparer s’il est plus efficace d’enseigner des compétences générales en résolutions de 

problèmes, puis de laisser les participants les appliquer à leurs problèmes spécifiques ou s’il 

est préférable d’apprendre aux participants des compétences en résolution de problèmes 

adaptés à un problème spécifique et de les encourage ensuite à les appliquer à d’autres 

problèmes (29). 

Dans le même ordre d’idée, les patients ont également mentionné l’importance pour eux 

d’être continuellement impliqués dans une démarche active. En effet, ceux-ci expriment le 

besoin d’être considérés comme un acteur à part entière dans la prise en charge de la fatigue. 

Cette volonté s’inscrit tout à fait dans le modèle de soins « patient-partenaire » qui incite à 

changer la relation entre le partenaire de soins et le patient. Ce dernier devient alors un réel 

acteur de sa maladie puisque son expertise est alors reconnue et utilisée en collaboration 

avec les professionnels dans les décisions qui concernent sa prise en charge (64). Dans ce 
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contexte, un modèle de soins « patient-partenaire » a été proposé, basé sur les principales 

théories du changement, pour offrir un accompagnement qui s’inscrit dans une démarche 

active de la prise en charge de la maladie (65). 

Les patients ont également fait part de leur besoin d’en savoir plus sur leur maladie et la 

façon de gérer leur fatigue. Une recherche sur l’autogestion de la fatigue confirme ce besoin 

d’information et souligne que ces informations sont une ressource précieuse pour les 

patients pour décider des stratégies à mettre en place (66). Une étude suggère que cette 

information pourrait être délivrée par les associations sur base de programme d’éducation 

thérapeutique élaborée par les professionnels. En effet, les associations représentent un lieu 

de pouvoir pour les personnes touchées par la maladie. Les résultats ont montré que les 

personnes atteintes de sclérose en plaques adhèrent souvent aux associations pour obtenir 

des renseignements sur la maladie. Le partage d’information entre pairs, basé sur l’expérience 

de chacun et encadré au sein d’une association permettrait une valorisation de l’expérience 

de chacun ainsi qu’un sentiment d’utilité sociale envers les autres personnes atteintes. Ces 

facteurs pourraient contribuer à une relation plus symétrique entre les experts et les patients 

et éviter la désinformation entre pairs (67). Cependant, le support et l’accompagnement en 

groupe doit être proposé lorsque le patient se sent prêt à entrer dans cette expérience. En 

effet, l’approche en groupe peut freiner les patients qui ne sont pas prêt à partager des 

informations très personnelles en ce qui concerne leur santé et qui ne souhaitent pas qu’on 

les identifie à une maladie en particulier (68). 

D’après les besoins personnels exprimés par les participants, il semble que tous nécessitent 

d’être accompagnés dans leur acceptation de la maladie et de se sentir autorisés à être 

fatigués. Il est important de reconnaitre leur maladie et les limitations que la fatigue engendre. 

En effet, ce besoin de validation de la société par rapport au sens que les patients donnent à 

leur maladie et leur fatigue permet d’une part de maintenir une meilleure estime sociale mais 

aussi de se sentir reconnu pour les efforts effectués face aux difficultés engendrés par la 

maladie. (69) Cependant, bien que les professionnels de la santé puissent aider les patients à 

travailler sur ce point, il est difficile de changer l’opinions des autres. Par conséquent, il est 

important d’aider les patients à se concentrer sur leurs ressources et leur adaptation à la vie 

quotidienne, plutôt que sur le jugement des autres. Les maladies chroniques impliquent 

souvent une perte d’intégrité et une condition antérieure, ce qui nécessite un processus 
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d’acceptation. Les soignants doivent donc devenir des accompagnateurs ressources pour 

aider les patients à gérer leur état de santé à long terme. (70) 

5.4 Les recommandations en termes de prises en charge  

Concrètement et sur base des résultats discutés ci-dessus, différentes pistes d’amélioration 

peuvent être énoncées :  

- Informer les patients que différentes méthodes sont disponibles pour gérer leur 

fatigue et les orienter vers les professionnels compétents.   

- Prioriser les entretiens face à face en début de programme pour apprendre à connaitre 

le patient et mieux comprendre ses besoins, ses ressources et ses connaissances.  

- Développer une approche où le patient apprend à reconnaitre ses besoins, à évaluer 

sa fatigue et à se fixer des objectifs pour s’adapter à celle-ci, tout en étant accompagné 

par les professionnels dans le choix des stratégies appropriées. 

- Développer les compétences du patient en matière de résolution de problème.  

- Renforcer les connaissances des patients en leur fournissant des supports 

d’information, en commençant par des sessions individuelles et en les encourageant à 

échanger avec leurs pairs par le biais d’associations pour les patients  

- Sensibiliser l’entourage à la fatigue des patients en les invitant à participer à certaines 

séances et à s’impliquer dans la prise en charge de ce symptôme.  

- Accompagner les patients dans l’acceptation de leur fatigue et les aider à gérer les 

émotions que celle-ci peut entrainer. 

- Permettre aux patients de bénéficier d’un suivi régulier pour les aider à ajuster leurs 

stratégies et leur état.  

- Elaborer des actions guidant les patients vers une autogestion progressive et mettre 

en place des moyens de suivre la fatigue sans nécessité de consulter 

systématiquement. 
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5.5 Forces, limites et perspectives   

Limites : 

Cette étude présente comme limite d’avoir été établie sur base d’un échantillon où la majorité 

des participants sont des femmes. L’explication est liée à la prévalence plus élevée de la 

sclérose en plaques chez les femmes, puisqu’elle est présente 3 fois plus chez les femmes que 

chez les hommes (71).  

Une autre limite est liée à la récolte des données par visioconférence qui a restreint le nombre 

de participants en raison d’un manque d’équipement (caméra, ordinateur) ou bien en raison 

d’inconfort avec cette méthode. De plus, la population étudiée présente une fatigue 

chronique, par conséquent assister à un entretien est un effort en plus qu’ils doivent fournir 

dans leur journée.  Ces facteurs associés aux contraintes de temps ont donc limité le nombre 

de patients qui ont accepté de participer à l’étude, et une saturation des données n’a pas pu 

être obtenue pour tous les codes. Il pourrait donc être intéressant d’étendre cette étude à un 

plus grand nombre de patient en proposant notamment des entretiens en face à face pour 

compléter les différents codes et atteindre une saturation des données. (72) 

De plus, l’échantillonnage de cette étude reposant sur une base volontaire , un biais 

motivationnel a pu être induit si seulement les personnes intéressées par ce sujet ont accepté 

de participer à l’étude. Pour tenter de minimiser ce biais, l’étude a été présentée par le 

promoteur de cette étude, étant également leur neuropsychologue, afin de motiver le plus de 

patients à participer à cette étude.  

Forces :  

Les entretiens ont été organisés soit en matinée soit en début d’après-midi pour tenir compte 

de la fatigue plus élevée que les patients peuvent ressentir en fin de journée. De plus, bien 

que la visioconférence ait pu être une limite, elle a permis d’éviter aux patients de se déplacer, 

créant ainsi des conditions plus optimales pour l’évaluation de leur fatigue.  Ces conditions 

ont permis aux patients de s’exprimer sur une durée comprise entre 30 minutes et 1h ce qui 

a permis de récolter des données assez riches. L’hétérogénéité des années de diagnostics de 

la sclérose en plaques a permis de récolter des données chez des patients plus expérimentés 
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avec leur maladie mais également chez des patients qui apprennent à vivre avec leur maladie. 

Cette hétérogénéité a permis d’élaborer des résultats qui peuvent donc correspondre à 

l’ensemble des patients peu importe le moment du diagnostic. Enfin, la distance entre le sujet 

de l’étude et l’expérience du chercheur a probablement contribué à une certaine objectivité 

lors de l’analyse des résultats bien qu’il soit important de souligner qu’une certaine part de 

subjectivité reste présente dans les recherches qualitatives. (73) 

Perspectives : 

Les données qualitatives recueillies dans cette étude ont permis d’identifier les besoins et les 

stratégies des patients pour gérer la fatigue. Il serait utile d’utiliser ces résultats comme 

fondement pour développer un programme de gestion de la fatigue qui serait évalué 

quantitativement pour mesurer l’amélioration des scores de fatigue des patients suivant ce 

programme thérapeutique basé sur leurs besoins.  

6. Conclusion  

En conclusion, la fatigue est un des principaux problèmes qui se présentent au cours de la vie 

des patients atteints de sclérose en plaques. Étant donné que les traitements médicamenteux 

apportent peu de résultats concluants, il est important de développer des programmes 

d’éducation thérapeutique pour aider les patients à mieux gérer ces symptômes et les 

répercussions sur la vie personnelle et professionnelle. Même si une équipe soignante 

compétente est essentielle, elle ne suffit pas à elle seule pour concevoir un programme 

d’éducation thérapeutique réellement centré sur les besoins du patient. Il est important de 

consulter directement les patients car cela peut permettre d’adapter le format et le contenu 

d’un programme d’accompagnement thérapeutique en fonction de leur réalité . 

Les patients sont capables de développer à eux seuls des stratégies qui sont basées sur leur 

propre expérience et leur bon sens. Cependant, l’étude constate que les patients sont souvent 

démunis face à la gestion de ce symptôme. Il est donc important de mettre en place une 

approche d’accompagnement organisée pour éduquer les patients à gérer leur fatigue, ce qui 

leur permettra de mieux gérer leurs activités quotidiennes et d’améliorer leur bien-être 

émotionnel.  
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8. Annexes 

8.1 Annexe 1 : Guide d’entretien 

Question d’ouverture : Avant de débuter cet entretien, je souhaiterais savoir ce qui vous a 

motivez à participer à cette étude ?  

Représentation Cognitive  

Question générale :  

Comment pouvez-vous me décrire la fatigue que 

vous ressentez dans le cadre de votre SEP ?  

 

Question de relance  

- Identité : Quelles sont les 
caractéristiques de cette fatigue ?  

- Identité : Comment la percevez-vous ?  

- Durée : A quelle fréquence êtes-vous 
confronté à des moments de fatigue qui 

vous empêche de réaliser la tâche que 
vous aviez prévu ?  

- Conséquence : Quel est l’impact de cette 

fatigue dans votre vie quotidienne ?  
- Physique :  Maladresse ? précision dans 

les mouvements ? envie de faire de 

l’exercice ? Faire des choix dans les 
tâches en fonction de la fatigue ? 

Difficulté à tenir un effort prolongé ? 
Moins de force ? besoin de se reposer 
plus souvent ? 

- Social : envie de sortir de chez soi ? envie 
de voir des amis ? aller au travail ?  

- Cognitif : diminution de l’attention ? 

suivre une conversation ? avoir les idées 
claires ? être distrait ? difficile de 

prendre des décisions ? difficulté dans 
les tâches mentales ? difficile 
d’organiser ses idées ? lenteur dans les 

décisions réfléchies ? difficulté à se 
concentrer ?  

- Cause : A quoi attribuez-vous cette 
fatigue ?  

- Contrôle : Est-ce que les moments de 

fatigue sont prédictibles ? Savez-vous 
comment réagir à ces moments de 
fatigue ? Si oui, est ce que les stratégies 

que vous mettez en place vous semble 
efficace ? Seriez-vous prêt(s) à  
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Représentation émotionnelle  

Question générale :  

Que ressentez-vous quand vous pensez à votre 

maladie et la fatigue dont vous faites preuve ?  

 
 

 
 
 

 
 

 
- Cette fatigue vous a-t-elle déjà affecté 

dans le passé ?  

- Comment cette fatigue affecte votre 
relation avec votre entourage ?  

Stratégie de coping  

Question générale :  

Avez-vous mis en place des stratégies pour 

améliorer votre condition de fatigue au 

quotidien ? Si oui, lesquelles ? 

 

 

 
 

- Ex : De sa propre initiative, avec l’aide 

des professionnels, avec l’aide de la 
famille, avec l’aide d’autre personne 
(coach sportif, kiné, sophrologue,..), 

dans le cadre du suivi 
neuropsychologique.    

Evaluation des stratégies de coping  

Question générale :  

Parmi les stratégies mise en place, lesquelles 

vous semblent les plus efficaces pour gérer la 

fatigue au quotidien ?  

 

 

 
 

- De quoi auriez-vous besoin, que vous 
manque-t-il pour mieux gérer la fatigue ?  

- Avez-vous des recommandations, 

souhaits afin d’améliorer le suivi de 
votre fatigue au quotidien ?  

- Si une étude pratique de la gestion de la 

fatigue fait suite à cette étude, seriez-
vous intéressé d’y participer ?  
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8.2 Annexe 2 : Formulaire de consentement  
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8.3 Annexe 3 : Caractéristiques de l’échantillon  

Patient  Sexe Âge Année de 

diagnostic 

Type de SEP EDSS FSMC 

total 

FSMC 

Cognitif 

FSMC 

Physique  

P01 F 43 2014 SEPRR 2 78 42 36 

P02 F 42 2005 SEPRR 3 67 32 35 

P03 F 56 2010 SEPRR 2.5 70 41 29 

P04 F 43 2015 SEPRR 3 82 42 40 

P05 F 55 1988 SEPRR 3 86 45 41 

P06 F 27 2020 SEPP 3 69 34 35 

P07 F 56 2001 SEPRR 2 44 22 22 

P08 H 36 2021 SEPP 2 78 38 40 

P09 F 34 2018 SEPP 2 89 46 43 

P10 F 34 2007 SEPRR 2 69 36 33 
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8.4 Annexe 4 : Demande au comité d’éthique 

 



50 
 

 

 



51 
 

 



52 
 

 

 



53 
 

8.5 Annexe 5 : Accord du comité d’éthique  
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8.6 Annexe 6 : Echelle de la fatigue – FSMC 
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