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Résumé du projet de recherche	:  
La drépanocytose représente la maladie génétique la plus fréquente au monde. Si la 
douleur est la traduction la plus évidente de la maladie, la fatigue est un symptôme 
également très présent. Elle est le second symptôme le plus rapporté (93,6 %) après la 
douleur, avec 75 % des répondants ayant une fatigue importante. Plusieurs facteurs 
peuvent expliquer cette fatigue : des facteurs propres à la maladie (p. ex. sévérité, 
aggravation au cours du temps, hospitalisation), des facteurs personnels (p. ex. âge, 
sexe) et des facteurs psychologiques. La manière dont les personnes réagissent à la 
fatigue sur les plans cognitif, émotionnel et comportemental joue un rôle important dans 
sa perpétuation ou son aggravation. De plus, la fatigue est compliquée à traiter étant 
donné sa nature multifactorielle. Cependant, les recommandations françaises de prise 
en charge de la drépanocytose ne proposent aucun accompagnement. Ce constat est 
surprenant puisqu’il existe pour d’autres pathologies chroniques des programmes 
d’aide à la gestion de la fatigue tels que le programme FACETS validé pour les 
personnes vivant avec la sclérose en plaques. Dans cette étude, nous visons 
l’adaptation de ce programme aux adultes atteints de drépanocytose et la vérification 
de sa faisabilité dans cette population. 


