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I. INTRODUCTION 

 

1.1 Epidémiologie, définition et physiopathologie de la Sclérose en Plaques 

La Sclérose en Plaques est une maladie auto-immune, inflammatoire chronique du système 

nerveux central, acquise et multifactorielle. Les facteurs favorisants sont à la fois génétiques (HLA-

DRB1*15:01 (1)) et environnementaux (EBV (2), tabac (1)).  

La physiopathologie de la Sclérose en Plaques s’explique par une démyélinisation focale, par 

plaques, de la substance blanche due à une réaction auto-immune à médiation cellulaire. Les 

plaques peuvent être disséminées au niveau de toutes les zones myélinisées, entrainant la 

symptomatologie riche et variable de cette pathologie (3). 

L’histoire de la pathologie commence dans la majorité des cas (85%) sous forme de poussées 

entrecoupées de phases de rémission. C’est la forme rémittente-récurrente : la poussée 

correspond à l’apparition de symptômes en lien avec le développement d’une plaque de 

démyélinisation. La rémission est expliquée par la remyélinisation des plaques. Il peut également 

persister des séquelles liées à une remyélinisation insuffisante ou une dégénérescence axonale 

secondaire. Dans 40-50% des cas, l’évolution peut se faire vers une forme secondairement 

progressive, c’est-à-dire une dégradation clinique progressive (3).  

Dans 15% des cas, la pathologie peut débuter par une forme primaire progressive, avec ou sans 

poussées. Le pronostic fonctionnel est alors moins bon (3). 

Sur le plan épidémiologique, cette pathologie touche 2,8 millions de personnes dans le monde (4) 

et 1 personne sur 1000 en France (3). Elle touche principalement le jeune adulte, avec une forte 

prédominance féminine : le sexe ratio est de 3 femmes pour un homme, et est en augmentation 

ces dernières années (1).  

Il existe des zones à risque élevé de Sclérose en Plaques et des zones avec un risque moindre. La 

prévalence est supérieure à 100/100 000 en Europe et en Amérique du Nord, contre une 

prévalence à 2/100 000 en Afrique subsaharienne ou en Asie de l’Est (1).  

A partir de 20 ans après le début de la maladie, il existe une surmortalité chez les patients atteints 

de Sclérose en Plaques. L’espérance de vie est globalement réduite de 6 à 14 ans (1). La Sclérose 

en Plaques est la première cause de handicap sévère non traumatologique chez l’adulte jeune (5). 

Les facteurs de mauvais pronostic sont l’âge de début tardif de la maladie après 40 ans, la forme 

primaire progressive et l’atteinte motrice initiale (3). Il est également important de noter que dans 
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la forme rémittente-récurrente, la fréquence des poussées initiales impacte directement le 

pronostic fonctionnel, avec l’apparition plus précoce d’un handicap irréversible (6). 

Les symptômes sont variables en fonction de la localisation de la plaque et peuvent toucher la 

totalité du système nerveux central. Il existe, de façon non exhaustive, des atteintes du tronc 

cérébral, des troubles sensitivo-moteurs, des atteintes cérébelleuses, des troubles cognitifs, des 

troubles vésico-sphinctériens. La Sclérose en Plaques est donc une maladie très hétérogène pour 

laquelle l’évolution n’est pas prévisible. 

Parmi la diversité de ces symptômes, cette thèse s’intéresse plus particulièrement aux troubles 

vésico-sphinctériens et, plus particulièrement, aux symptômes urinaires en lien avec une vessie 

neurologique centrale. 

 

1.2 Définition de la vessie neurologique ainsi que son impact dans la Sclérose en 

Plaques 

La vessie neurologique centrale est une affection résultant d’une lésion du système nerveux 

central (ici la Sclérose en Plaques) provoquant une dysfonction du bas appareil urinaire par 

altération de la commande nerveuse du muscle détrusor et du sphincter strié et lisse (7). La 

physiologie de cette commande nerveuse est représentée dans Figure 1. 

 

Figure 1. Physiologie de la commande nerveuse de l'appareil vésico-sphinctérien. 
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Il existe deux grands types de vessie neurologique centrale. Premièrement la vessie neurologique 

atone, c’est-à-dire avec une augmentation de la compliance et de la capacité vésicale et une 

diminution de la pression intra-vésicale. Les contractions détrusoriennes sont diminuées ou 

absentes. Elle résulte généralement d’une lésion au niveau médullaire S2-S4. Deuxièmement, la 

vessie neurologique spastique, hyperactive avec le plus souvent une diminution de la capacité 

vésicale et de la compliance, une augmentation de la pression intra-détrusorienne et l’apparition 

de contractions détrusoriennes non inhibées. Elle résulte généralement de lésions cérébrales ou 

de lésions médullaires au-dessus de T12, mais présente une variabilité importante des symptômes 

en fonction de la localisation (7). 

Les symptômes résultants peuvent être, dans le cas d’une vessie atone, une dysurie et une 

incontinence urinaire par regorgement, et dans le cas d’une vessie spastique, une pollakiurie, des 

urgenturies et des fuites. Il peut également exister une dyssynergie vésico-sphinctérienne 

provoquant une dysurie. Ces dysfonctionnements peuvent avoir un impact sur le bas appareil 

urinaire, avec une distension vésicale et une rétention aiguë d’urine pour la vessie atone, une 

vidange incomplète, des infections urinaires basses pour les deux types de vessie. Cela peut 

également avoir un impact sur les reins, avec des reflux vésico-urétéraux, une hydronéphrose, des 

infections urinaires répétées et, à terme, une insuffisance rénale (7). 

Dans la Sclérose en Plaques, les deux types de vessie neurologique centrale sont possibles du fait 

de la localisation variable des plaques. La vessie hyperactive est retrouvée chez 50-90% des 

patients porteurs d’une Sclérose en Plaques et la vessie atone chez 20-30% des patients (8). 

Les troubles vésico-sphinctériens sont présents chez 10% des patients lors du diagnostic de la 

maladie et toucheront 80-90% des patients atteints de Sclérose en Plaques (9). Dans les formes 

primaires progressives, ils sont souvent présents dès la phase initiale (3). Les symptômes urinaires 

apparaissent en moyenne six ans après le diagnostic de la maladie (10). 

L’incontinence urinaire est considérée par les patients atteints de Sclérose en Plaques comme l’un 

des symptômes les plus gênants (11). 

L’examen de référence dans un contexte d’apparition de troubles vésico-sphinctériens chez un 

patient porteur d’une Sclérose en Plaques est le bilan urodynamique (8). L’examen comprend une 

débitmétrie, une cystomanométrie, et une mesure de la pression urétrale et abdominale et 

parfois un électromyogramme. Le bilan urodynamique permet de poser le diagnostic, de mettre 

en place des traitements adaptés et de suivre l’évolution de la vessie et l’efficacité des 

thérapeutiques mises en place. 
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1.3 Prise en charge de la vessie neurologique centrale 

Concernant la prise en charge d’une vessie neurologique centrale, une éducation thérapeutique 

du patient est essentielle, avec notamment un rappel des règles hygiéno-diététiques concernant 

les apports hydriques recommandés malgré l’incontinence, un rappel de l’importance d’un 

contrôle optimal du transit, ainsi que l’apprentissage des facteurs de risque d’infections urinaires 

et leur détection. 

Par la suite, dans le cas de la vessie hyperactive, un traitement médicamenteux par 

anticholinergiques peut être institué afin de bloquer les contractions détrusoriennes non inhibées 

et augmenter la capacité vésicale. Le rapport bénéfice-risque reste toujours à évaluer, d’autant 

que ces traitements peuvent majorer des troubles déjà générés par la Sclérose en Plaques : 

constipation, confusion, troubles mnésiques et cognitifs (12). Les médications de la classe des 

Bêta-3-agonistes offrent une alternative intéressante du fait de leurs effets secondaires moins 

marqués, mais elles sont actuellement non remboursées par la Sécurité Sociale en France (13). Si 

les thérapeutiques médicamenteuses sont insuffisantes ou mal tolérées, des injections de toxines 

botuliniques intra-détrusoriennes peuvent être préconisées (14), puis en troisième intention, 

nous pouvons avoir recours à la neuromodulation sacrée (15). 

En parallèle de ces options thérapeutiques, la neuromodulation du nerf tibial peut être 

rapidement proposée au patient présentant une vessie neurologique centrale, peu importe son 

mode de fonctionnement (16). 

Pour les deux types de vessie neurogène, lorsque le risque de rétention urinaire est devenu trop 

important, que ce soit par hypocontractilité détrusorienne liée à la lésion neurologique ou liée 

aux traitements mis en place, une éducation thérapeutique pour la mise en place d’auto-sondages 

intermittents doit être proposée (8). 

Dans le cas de troubles vésico-sphinctériens majeurs, avec une impossibilité pour le patient de 

réaliser des auto-sondages intermittents (troubles de la préhension par exemple), une prise en 

charge chirurgicale continente ou incontinente peut être envisagée (8). 

Cette thèse s’intéresse plus particulièrement à la mise en place des auto-sondages intermittents 

dans le cadre de troubles vésico-sphinctériens chez le patient atteint de Sclérose en Plaques. 

 

1.4 Définition et objectifs de l’auto-sondage intermittent 

La première trace historique de traitement de la rétention aiguë d’urine par drainage urinaire 

remonte à 1500 ans avant JC, chez les Egyptiens, au moyen de tubes de bronze, de roseaux ou de 
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feuilles enroulées (17). Mais ce n’est qu’à la fin des années 1940 qu’est indiqué pour la première 

fois le sondage intermittent comme une méthode de drainage urinaire au long cours chez les 

patients présentant une vessie neurologique (18). Cependant, à cette époque, il s’agit uniquement 

d’hétéro-sondages, mobilisant au quotidien une tierce personne qualifiée pour la réalisation du 

geste, ce qui en limite la pratique. L’auto-sondage intermittent est décrit pour la première fois 

chez une patiente atteinte de Sclérose en Plaques par le Dr Lapides en 1971 (19). Cette méthode 

fut par la suite progressivement approuvée et recommandée pour tous les patients présentant 

une vessie neurologique à risque de rétention urinaire. 

L’auto-sondage intermittent consiste à vidanger la vessie par l’introduction d’une sonde urinaire 

quatre à six fois par jour (20), tous les jours, pour pallier l’absence de miction. Le volume doit être 

inférieur à 400-500ml à chaque sondage (20).  

La prévalence de patients adultes pratiquant l’auto-sondage intermittent en France, suivis par un 

médecin généraliste, est de 61,7 patients pour 100 000 habitants, soit environ 29 642 patients 

(21). Une étude réalisée aux Etats-Unis sur 9702 patients atteints de Sclérose en Plaques met en 

évidence une prévalence de patients utilisant un drainage des urines via un sondage ou un 

cathéter de 26%. Parmi ces patients, 81% pratiquent l’auto-sondage intermittent (22). 

L’auto-sondage intermittent reste la méthode de référence de drainage des urines sur le long 

terme. En effet, par rapport à la sonde à demeure, l’auto-sondage intermittent diminue le risque 

infectieux et carcinologique (carcinome épidermoïde) (23) et améliore l’autonomie du patient 

(24). Il permet également de réduire ou d’abolir les signes fonctionnels urinaires présents (en 

association avec un traitement inhibant l’hyperactivité détrusorienne en cas de vessie spastique). 

Cependant, la réalisation de sondages intermittents constitue des actes parfois perçus trop 

invasifs par certains patients, douloureux, difficile à pratiquer (manque d’accès à une salle de bain 

la journée, spasticité ou manque de dextérité entravant le geste (25)), contraignants (horaires, 

fixes et réguliers, y compris la nuit). 

Dans ce contexte, nous pouvons nous poser la question de l’amélioration ou non de la qualité de 

vie chez les patients atteints de Sclérose en Plaques lors de la mise en place des auto-sondages 

intermittents. 

D’autre part, l’auto-sondage intermittent est un acte technique, nécessitant une astreinte 

constante aux règles d’hygiène et de vidange régulière. C’est pourquoi une éducation à l’auto-

sondage intermittent par une infirmière d’éducation spécialisée (26) et selon un protocole 

consensualisé (27) est indispensable afin de sensibiliser le patient sur l’anatomie urinaire, sur 

l’intérêt de ce traitement, sur les règles d’hygiène et sur la régularité des horaires de sondage. 

Cela permet également de rassurer le patient sur la faisabilité du geste en s’adaptant à ses 
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capacités, pour lui proposer plusieurs choix de sondes et pour l’accompagner dans la réalisation 

du premier auto-sondage.  

Un suivi régulier après l’instauration de l’auto-sondage est également nécessaire (25) afin 

d’évaluer les difficultés rencontrées par le patient, corriger la prise de mauvaises habitudes, juger 

de son vécu et de sa qualité de vie et proposer des solutions adaptées et encadrées si nécessaire. 

Ce suivi est indispensable, en somme, à l’adhésion au traitement et à son observance. 

 

1.5 Définition de la qualité de vie et évaluation dans un contexte de troubles vésico-

sphinctériens 

Selon l’OMS, « la qualité de vie est définie comme la perception qu’un individu a de sa place dans 

la vie, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lequel il vit, en relation avec 

ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc un concept très large qui 

peut être influencé de manière complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique 

et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation au éléments essentiels de son 

environnement » (28). 

La qualité de vie étant un critère subjectif, il est nécessaire pour l’évaluer de se fier à des 

questionnaires de qualité de vie validés dans la pathologie des patients. Il existe plusieurs 

questionnaires de qualité de vie dans le domaine des troubles urinaires, notamment le score 

QUALIVEEN. Ce score permet d’évaluer la qualité de vie dans un contexte de troubles vésico-

sphinctériens, et a l’avantage d’être sensible aux changements : la différence minimale 

cliniquement importante du score est de 0,5, et une différence de 0,7 correspond à une 

modification modérée de la qualité de vie (29).  Les questionnaires QUALIVEEN et sa version 

courte, SF-QUALIVEEN sont validés dans la Sclérose en Plaques (30) (31). L’avantage du 

questionnaire SF-QUALIVEEN est sa praticité, car peu chronophage. 

L’échelle SF-QUALIVEEN se calcule en faisant la moyenne des sommes des questions 1 et 2 

(portant sur la gêne urinaire), des questions 3 et 4 (portant sur les contraintes provoquées par les 

troubles urinaires), des questions 5 et 6 (portant sur les craintes liées aux troubles urinaires) et 

des questions 7 et 8 (portant sur le vécu des troubles urinaires dans le quotidien). 

 

Les données de littérature retrouvent plusieurs études recherchant l’impact de l’auto-sondage 

intermittent sur la qualité de vie dans toutes pathologies neurologiques confondues comme le 

montrent Engberg et al. (32) dans leur revue systématique. Les études sont également 
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nombreuses chez le blessé médullaire (33) (34). Ces recherches tendent à conclure à une 

amélioration de la qualité de vie après la mise en place des auto-sondages intermittents.  

En revanche, les études relatives à la qualité de vie lors de la mise en place de l’auto-sondage 

intermittent chez le patient atteint de Sclérose en Plaques restent limitées en nombre et 

contradictoires. Il n’est actuellement pas possible de conclure à une amélioration ou une 

régression de la qualité de vie dans cette situation d’après une revue systématique de Jacq et al. 

(35).  

La qualité de vie chez le patient atteint de Sclérose en Plaques est altérée par rapport à la 

population générale (36). La Sclérose en Plaques étant une maladie de symptomatologie multiple, 

d’ordre somatique, comme des troubles de préhension, mais aussi d’ordre cognitif et 

psychologique, l’impact de l’auto-sondage sur la qualité de vie peut être différent par rapport à 

d’autres pathologies neurologiques.  

 

1.6 Objectifs de la thèse 

L’objectif principal de cette thèse, dans ce contexte, est de rechercher l’impact de la mise en place 

de l’auto-sondage intermittent à court (1 mois), moyen (3-6 mois) et plus long terme (12 mois) sur 

la qualité de vie des patients atteints de Sclérose en Plaques présentant des troubles urinaires 

nécessitant une vidange complète et régulière de vessie, suivis au CHU de Dijon.  

L’objectif secondaire est de faire un état des lieux des pratiques de mise en place de l’auto-sondage 

intermittent et de son suivi au CHU de Dijon.  
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II. MATERIELS ET METHODES 

 

2.1 Constitution de l’étude et de la cohorte 

Afin de réaliser un état des lieux de la mise en place de l’auto-sondage intermittent chez le patient 

atteint de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon et ainsi, évaluer l’impact de celui-ci sur la qualité 

de vie des patients, nous nous sommes basés sur le recueil rétrospectif, monocentrique, des 

données d’une cohorte de patients ayant réalisé une éducation thérapeutique à l’auto-sondage 

et son suivi au CHU de Dijon.  

Le recueil se base sur des données recueillies entre décembre 2014, date de début de la mise en 

place des questionnaires d’évaluation au CHU et janvier 2023. 

Le recueil de la cohorte a été réalisé par extraction des données du logiciel DxCare, utilisé au CHU 

de Dijon. Des questionnaires types ont été remplis lors des séances d’éducation à l’auto-sondage 

et de son suivi au service du Centre de Rééducation et de Réadaptation du CHU de Dijon.  

Deux types de questionnaires ont été réalisés : le premier a été utilisé lors de la consultation 

d’éducation à l’auto-sondage (questionnaire N°1) et le deuxième a été utilisé pour toutes les 

consultations de suivi (questionnaire N°2). Ils ont été extraits du logiciel via le codage suivant : 

« quest.1ere seance-ETP AS » et « quest.2ème seance-ETP AS », respectivement pour le 

questionnaire N°1 et pour le questionnaire N°2. Par la suite, seuls les patients atteints de Sclérose 

en Plaques ont été inclus. 

Dans le contexte d’évaluation locale des pratiques sans publication scientifique au décours, de 

recherche interne au CHU de Dijon et après validation auprès de la Délégation à la Recherche 

Clinique et à l'Innovation (DRCI), cette thèse s’inscrit au titre des exceptions des traitements de 

données autorisées par la Commission nationale de l'informatique et des libertés (CNIL). 

 

2.2 Critères d’inclusion et d’exclusion 

Les critères d’inclusion de la cohorte sont :  

- Être patient du Centre de Rééducation et de Réadaptation (C2R) du CHU de Dijon pour une 

éducation à l’auto-sondage intermittent et son suivi. 

- Avoir eu la première consultation d’éducation à l’auto-sondage et au moins une 

consultation de suivi entre décembre 2014 et janvier 2023. 
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- Être atteint de Sclérose en Plaques.  

Les critères d’exclusion de la cohorte sont :  

- Avoir déjà été éduqué à l’auto-sondage et ne réaliser que le suivi au CHU de Dijon. 

- Absence de réalisation du questionnaire d’évaluation lors de la première séance 

d’éducation. 

- Absence de réalisation d’au moins un questionnaire de suivi après l’éducation à l’auto-

sondage dans les 18 mois suivant celle-ci. 

- Absence du score « SF QUALIVEEN » lors du remplissage des questionnaires.  

- Echec de l’apprentissage de l’auto-sondage lors de la séance d’éducation.  

- Patient éduqué à l’auto-sondage pour une autre pathologie que la Sclérose en Plaques. 

 

Comme présenté dans la Figure 2, le recrutement des patients a débuté avec 306 patients reçus 

dans le cadre de consultations de suivi après éducation à l’auto-sondage (avec au moins un 

questionnaire N°2 rempli). 158 patients n’ayant pas de questionnaire d’éducation à l’auto-sondage 

rempli (questionnaire N°1) ont ensuite été exclus. Par la suite, seuls les patients éduqués à l’auto-

sondage dans le cadre d’une Sclérose en Plaques ont été inclus (62 patients). Enfin, 11 patients 

ont été exclus devant l’absence du questionnaire SF-QUALIVEEN rempli dans le questionnaire 

N°1 et/ou dans au moins un des questionnaire N°2. Ainsi, 51 patients correspondant aux critères 

d’inclusion et ne présentant pas de critères d’exclusion ont été inclus dans la cohorte. 
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Patients suivis au C2R du CHU de Dijon pour un 

suivi d’éducation à l’auto-sondage (n = 306) 

 

Exclusion des patients n’ayant pas de 

questionnaire d’éducation à l’auto-

sondage (n = 158) 

 

Patients ayant bénéficié d’une éducation 

thérapeutique à l’auto-sondage au C2R du CHU de 

Dijon et d’un suivi (n = 148) 

 

Exclusion des patients éduqués à l’auto-

sondage pour une pathologie autre que 

la Sclérose en Plaques (n = 86) 

 

Patients porteurs d’une Sclérose en Plaques (n = 

62) 

 

Exclusion des patients pour lesquels le 

score SF-QUALIVEEN n’a pas été 

renseigné dans le questionnaire 

d’éducation et/ou dans au moins un 

questionnaire de suivi (n = 11) 

 

 

Figure 2. Organigramme des critères d’inclusion et d’exclusion de la cohorte 

Patients inclus dans la cohorte (n = 51) 
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2.3 Déroulé de l’éducation à l’auto-sondage et son suivi au CHU de Dijon 

Lorsqu’un patient nécessite la mise en place d’auto-sondages intermittents dans le cadre d’une 

maladie neurologique au CHU de Dijon, une éducation à l’auto-sondage est réalisée par une 

infirmière du Centre de Rééducation et de Réadaptation. Celle-ci peut se faire lors d’une 

hospitalisation complète en service de rééducation pour une raison autre, ou lors d’une 

consultation externe. 

Le suivi est ensuite réalisé en consultation externe. Idéalement, la première consultation de suivi 

a lieu dans le premier mois suivant l’éducation, puis à trois mois, à six mois et à un an. Le suivi a 

pour objectif d’évaluer la bonne pratique de l’auto-sondage intermittent, les difficultés 

rencontrées par le patient à la mise en place du sondage dans son quotidien, la bonne observance 

et l’efficacité du sondage sur les troubles urinaires. D’autres consultations de suivi peuvent ensuite 

être proposées si la mise en place de l’auto-sondage reste fragile. 

Deux infirmières diplômées d’état ont réalisé les éducations aux auto-sondages et le suivi des 

patients sur toute la période étudiée. 

Dans le cadre de notre étude, les consultations de suivi ont été regroupées selon le découpage 

suivant (tel qu’illustré dans la Figure 3) : suivi à un mois pour des consultations réalisées entre 15 

jours et 45 jours ; suivi à trois mois pour des consultations réalisées entre 45 jours et 4 mois ; suivi 

à six mois pour des consultations réalisées entre 4 mois et 8 mois ; suivi à un an pour des 

consultations réalisées entre 8 mois et 18 mois. 

 

Figure 3. Déroulé d’une éducation à l’auto-sondage et de son suivi 
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2.4 Critère de jugement principal et variables étudiées 

L’objectif de cette thèse portant sur la qualité de vie des patients, l’évaluation de celle-ci nécessite 

l’utilisation d’un questionnaire spécifique. Le questionnaire QUALIVEEN est un questionnaire 

spécifique à l’évaluation de la qualité de vie dans le domaine des troubles vésico-sphinctériens. 

Cependant, il est long (trente questions) et donc difficile à mettre en place lors d’une consultation. 

Sa version courte, le questionnaire SF-QUALIVEEN, semble plus adaptée avec huit questions. Il a 

par ailleurs été démontré que dans le cadre de la Sclérose en Plaques, le questionnaire SF-

QUALIVEEN est validé, à l’instar de sa version longue (31). 

D’autres variables pouvant impacter la qualité de vie des patients ont été étudiées : le nombre de 

fuites par jour, le nombre d’urgenturies par jour, le nombre de mictions par jour et par nuit, le 

score d’hyperactivité vésicale du questionnaire USP (Urinary Symptom Profile), l’EVA (Echelle 

Visuelle Analogique) liée à la gêne provoquée par les troubles urinaires (de zéro à dix), l’EVA liée 

à la gêne provoquée par l’auto-sondage intermittent (de zéro à dix) et le nombre d’infections 

urinaires annuelles. 

 

2.5 Analyses statistiques 

Pour les analyses descriptives des données socio-démographiques, nous avons effectué des 

calculs d’effectif et de fréquence pour les variables qualitatives (catégorielles ou binaires) et des 

calculs de médiane avec définition du 1er et 3e quartile pour les variables quantitatives discrètes 

(et calcul de moyenne avec écart type pour l'âge qui est une variable quantitative continue). Pour 

les variables d’études spécifiques, les mêmes analyses descriptives ont été menées pour M0, M1, 

M3, M6 et M12.  

Pour les analyses statistiques, concernant notre critère de jugement principal, nous avons opté 

pour la réalisation d'un test non paramétrique de comparaison de données répétées type 

Wilcoxon avec p < 0,05, pour des comparaisons deux à deux (par exemple la médiane du score SF-

QUALIVEEN à M0 versus M1). Nous avons fait ce choix devant le nombre de perdus de vue et de 

données manquantes importants dans cette cohorte de soins de suivi. Pour les autres variables 

spécifiques de l’étude, nous avons seulement effectué des comparaisons entre M0 et M1 devant 

les données manquantes importantes pour la suite des intervalles de suivi. Pour les variables 

quantitatives, un test de Student était réalisé (puisque les effectifs étaient supérieurs à trente avec 

une distribution normale après test de Shapiro-Wilk vérifié). Pour les variables qualitatives nous 

avons opté pour la réalisation d'un test du Chi2. 

Pour le calcul du nombre de sujets nécessaire de la cohorte de suivi, si l’on se base sur l’étude de 

Castel-Lacanal et al. (37), comparant la qualité de vie des patients atteints de Sclérose en Plaque 
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avant initiation de l’auto-sondage intermittent et à 6 mois de la mise en place de l’auto-sondage 

intermittent, la moyenne du score QUALIVEEN est de 1,63 dans le groupe M0 et de 1,31 dans le 

groupe M6. Avec un écart type commun de 0,20, un risque alpha de 5% et un risque beta de 10%, 

il faudrait un minimum de 28 patients en termes de cohorte, soit, avec un risque de perdus de vue 

de 10%, un total de 31 patients à inclure.  
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III. RESULTATS 

 

3.1 Caractéristiques socio-démographiques de la population étudiée 

Les caractéristiques socio-démographiques des 51 patients étudiés sont résumées dans le Tableau 

1. 

Les patients sont âgés de 51,6 ans en moyenne (écart type : 8,3) et ont entre 23 et 75 ans. L’âge 

médian est de 51 ans. La cohorte comprend 82,4 % de femmes et 17,6 % d’hommes. L’EDSS moyen 

est de 5,31, un EDSS à 5,5 étant le dernier seuil où le patient est capable de marcher sans aide 

technique (sur un périmètre de marche de cent mètres). L’EDSS médian est de 6,00, ce qui 

correspond à un patient nécessitant une aide technique unilatérale pour parcourir cent mètres. 

L’EDSS des patients est compris entre 2 et 8.  

Sur le plan de la situation professionnelle, 37,2 % ont une activité professionnelle, 2 % sont 

étudiants, 15,7 % sont retraités, 33,3 % sont en invalidité, 5,9 % sont sans profession et les 

données sont manquantes chez 5,9 % des patients.  

Sur le plan de l’environnement familial, 19,6 % des patients ont des enfants à charge, 56,8 % des 

patients sont en couple et sans enfant à charge, 15,7 % des patients vivent seuls, 5,9 % vivent chez 

leurs parents et les données sont manquantes chez 2 % des patients. 

3,9 % des patients ont une altération de leurs capacités de préhension et 3,9 % ne marchent plus 

et se déplacent uniquement en fauteuil roulant. 
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Tableau 1. Caractéristiques des patients inclus dans la cohorte 

VARIABLE n (%)  Médiane [quartiles] 

Age (ans) 
 

 
NA 

 
51 [39 - 57] 
Moyenne (SD) = 51,6 (8,3) 

Sexe (M (%)/F (%)) 9 (17,6%)/42 (82,4%) NA 

 
EDSS 

 
NA 

 
6,00 [4,00 – 6,5] 

Situation professionnelle 
- Activité professionnelle 
- Etudiant 
- Retraité 
- Invalidité 
- Sans profession 
- Données manquantes 

 
19 (37,2%) 
1 (2%) 
8 (15,7%) 
17 (33,3%) 
3 (5,9%) 
3 (5,9%) 

NA 

Environnement familial 
- Enfants à charge 
- Vit en couple sans enfants 
- Vit seul 
- Vit avec ses parents 
- Données manquantes 

 
10 (19,6%) 
29 (56,8%) 
8 (15,7%) 
3 (5,9%) 
1 (2%) 

NA 

Altération des préhensions 
- Non 
- Oui 
- Données manquantes 

 
48 (94,1%) 
2 (3,9%) 
1 (2%) 

NA 

Déplacements uniquement en 
fauteuil roulant 

- Non 
- Oui 
- Données manquantes 

 
 
48 (94,1%) 
2 (3,9%) 
1 (2%) 

NA 

 

Légende : NA : Non applicable 

 

3.2 Comparaison du critère de jugement principal entre les différents temps étudiés 

Concernant le critère de jugement principal, le score SF-QUALIVEEN est cliniquement et 

statistiquement significativement amélioré entre avant la mise en place de l’auto-sondage 

intermittent et les différents temps de suivi (à un, trois, six et douze mois après l’éducation à l’auto-

sondage). En effet, la diminution du score SF-QUALIVEEN est significative entre M0 et M1 (p = 

0,005), M0 et M3 (p = 0,012), M0 et M6 (p = 0,016) et M0 et M12 (p =0,001). De plus, cette 
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diminution du score est supérieure à la différence minimale cliniquement importante de 0,5 : la 

différence entre les médianes est de 0,6 entre M0 et M1 et entre M0 et M6, de 0,95 entre M0 et 

M3 et de 0,9 entre M0 et M12. 

Nous constatons une amélioration statistique significative du critère de jugement principal entre 

un mois après la mise en place de l’auto-sondage intermittent et le suivi à trois et douze mois. En 

effet, la diminution du score SF-QUALIVEEN est significative entre M1 et M3 avec (p = 0,043) et 

M1 et M12 (p = 0,009). En revanche, il n’y a pas de modification significative du score entre M1 et 

M6 (p = 0,055). 

Nous constatons que sur la période étudiée, le troisième mois après la mise en place de l’auto-

sondage correspond à la médiane du score SF-QUALIVEEN minimale. Il n’y a pas d’amélioration de 

la qualité de vie M3 et M12 (p =0,064). Nous retrouvons même une majoration significative du 

score SF-QUALIVEEN entre M3 et M6 (p = 0,033). 

Il n’y a également pas d’amélioration significative de la qualité de vie entre le sixième et le 

douzième mois. Il n’y a pas de réduction significative de la médiane du score SF-QUALIVEEN entre 

M6 et M12 (p = 0,071). 

Nous pouvons donc conclure que, dans cette cohorte, la mise en place de l’auto-sondage 

intermittent a permis une amélioration significative de la qualité de vie, dès un mois et jusqu’à au 

moins un an de son instauration. Par ailleurs, la qualité de vie est également améliorée entre la 

phase précoce de mise en place de l’auto-sondage intermittent (le premier mois) et plus 

tardivement, à trois et douze mois de son instauration. L’amélioration clinique de la qualité de de 

vie se fait principalement pendant les trois premiers mois, avec un effet qui perdure au moins 

jusqu’à un an. 

L’évolution du score SF-QUALIVEEN avant la mise en place de l’auto-sondage intermittent, puis à 

un, trois, six et douze mois de sa mise en place est décrite dans le Tableau 2 et représentée dans 

la Figure 4. La comparaison statistique du critère de jugement principal entre les différents temps 

étudiés est décrite dans le Tableau 3. 

 

Tableau 2. Evolution du score SF-QUALIVEEN avant, à un mois, à trois mois, à six mois et à 
douze mois après la mise en place des auto-sondages 

 M0 (n = 51) M1 (n = 43) M3 (n = 15) M6 (n = 16) M12 (n=11) 

Médiane score 
SF-QUALIVEEN 
[quartiles] 

1,5 

[1,275-
1,825] 

0,9  

[0,6-1,4] 

0,55  

[0,4-1,025] 

0,9 

[0,3-1,075] 

0,6 

[0,1-1] 
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Figure 4. Evolution du score médian SF-QUALIVEEN après la mise en place de l'auto-sondage 

 

 

Tableau 3. Comparaison de mesures répétées de scores SF-QUALIVEEN entre M0 et M1, M0 et 
M3, M0 et M6, M0 et M12 ; M1 et M3 ; M1 et M6 ; M1 et M12 ; M3 et M6 ; M3 et M12 ; M6 et 
M12 par réalisation d’un test non paramétrique de Wilcoxon deux à deux. 

Intervalles 
comparés 
de Score 
SF-
QUALIVEEN 

M0 vs 
M1 

M0 vs 
M3 

M0 vs 
M6 

M0 vs 
M12 

M1 vs 
M3 

M1 
vs 

M6 

M1 vs 
M12 

M3 vs 
M6 

M3 
vs 

M12 

M6 
vs. 

M12 

P test 
Wilcoxon 
(α=0.05) 

0,005* 0,012* 0,016* 0,001* 0,043* 0,055 0,009* 0,033* 0,064 0,071 

Légende : *= résultats significatifs, p < 0,05 
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3.3 Comparaison des variables avant la mise en place de l’auto-sondage intermittent 

et à un mois de sa mise en place 

Les résultats des tests réalisés pour la comparaison des variables étudiées avant et un mois après 

la mise en place des auto-sondages sont décrits dans le Tableau 4. 

Le nombre de fuites par 24h est significativement diminué avec une médiane à 4 avant auto-

sondages, contre 2 fuites par 24h à un mois (p = 0,002).  

Nous retrouvons une amélioration de l’hyperactivité vésicale significative avec une médiane du 

score d’hyperactivité vésicale du test USP avant auto-sondages à 10, contre 5 à un mois (p = 0,04). 

Le nombre de mictions par nuit et par jour sont également significativement diminuées, avec un 

remplacement partiel ou total par les sondages. Les médianes du nombre de mictions par nuit et 

par jour avant auto-sondages sont respectivement à 2 et à 7, contre 0 et 2 à un mois. Le p est 

retrouvé à 0,013 pour le nombre de mictions par nuit et à 0,038 pour le nombre de mictions par 

jour. 

La présence ou non d’urgenturies n’est pas modifiée de façon significative à un mois de la mise en 

place de l’auto-sondage intermittent (p =0,069). 
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Tableau 4. Comparaison des médianes des variables étudiées avant et un mois après la mise 
en place des auto-sondages 

VARIABLE Médiane 
[quartiles] à 
M0 (n = 51) 

Médiane 
[quartiles] à 
M1 (n = 43) 

p IC 95% 

Nombre de fuites par 
24h a 

4 [2-7] 2 [1-3] 0,002* [0,26 ; 1,02] 

USP – score 
d’hyperactivité vésicale a 

10 [6-12] 5 [3-8] 0,04* [4,25 ; 6,68] 

Nombre de mictions par 
nuit a 

2 [1-3] 0 [0-1] 0,013* [0,37 ; 1,07] 

Nombre de mictions par 
journées a 

7 [4,5-10] 2 [0-3] 0,038* [1,51 ; 2,84] 

Présence de besoin 
urgent b 

-Non 

-Oui  

-Données manquantes 

 

12 (23,5%) 

32 (62,8%) 

7 (13,7%) 

 

18 (35,3%) 

25 (49%) 

8 (15,7%) 

0,069 7,23c [6,85 ; 7,78] 

Légende :  

 a = réalisé avec un test de Student ; b = réalisé avec un test du Chi2 ; c= Valeur Chi2 [IC] 95% 

*= résultats significatifs, p < 0,05 

 

3.4 Descriptif de la cinétique des différentes variables au-delà d’un mois de 

l’instauration des auto-sondages 

Les médianes des différentes variables avant mise en place de l’auto-sondage, à un mois, à trois 

mois, à six mois et à douze mois ont été résumées dans le Tableau 5. 

Le nombre de fuites médian décroit progressivement jusqu’à devenir nul au 6ème et 12ème mois. La 

tendance est donc à la diminution du nombre de fuites. 
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Le score d’hyperactivité vésicale médian reste bien inférieur à avant la mise en place des auto-

sondages, oscillant entre 5 et 2,5, avec un score minimal atteint à trois mois. 

Le nombre de mictions par nuit médian reste nul après la mise en place de l’auto-sondage et 

oscille entre 0 et 2 la journée. 

La présence d’urgenturies chez les patients reste bien inférieure à avant la mise en place de l’auto-

sondage, mais semble également inférieure aux résultats obtenus à un mois. En effet, entre trois 

et six mois, le pourcentage de patients présentant des besoins urgents fluctue entre 15,7 % et 

11,8 %, contre 49% à un mois. 

L’EVA liée à la gêne présentée lors de l’auto-sondage reste relativement stable, avec une médiane 

entre 3 et 4, sauf à douze mois où elle diminue à 1.  

L’EVA de gêne urinaire médiane semble discrètement améliorée par rapport à avant la mise en 

place de l’auto-sondage. La médiane oscille entre 4,5 et 3,5 avec un minimum atteint à trois et 

douze mois. 

L’évolution du nombre de fuites par 24h, de l’hyperactivité vésicale du score USP, de l’EVA d’auto-

sondage, de l’EVA de gêne urinaire et de la présence d’urgenturies avant et jusqu’à un an après la 

mise en place de l'auto-sondage est représentée dans la Figure 5. 

Concernant les infections urinaires, les données recueillies dans les questionnaires portaient sur 

le nombre d’infections par an. Nous ne pouvons donc que comparer les données avant la mise en 

place de l’auto-sondage intermittent et à un an de celle-ci. A M0, la médiane d’infections urinaires 

annuelles est de 4 [1-5], contre 2 [1-3] à M12. La tendance est donc vers une amélioration du 

nombre d’infections, mais sans notion sur leur sévérité et sans possibilité de réaliser des analyses 

statistiques devant le nombre de perdus de vue à un an. 
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Tableau 5. Médianes des variables étudiées avant, à un mois, à trois mois, à six mois et à 
douze mois après la mise en place des auto-sondages 

VARIABLES Médiane 
[quartiles] 
à M0 (n = 
51) 

Médiane 
[quartiles] 
à M1 (n = 
43) 

Médiane 
[quartiles] 
à M3 (n = 
15) 

Médiane 
[quartiles] à 
M6 (n = 16) 

Médiane 
[quartiles] à 
M12 (n=11) 

Nombre de fuites 
par 24h 

4 [2-6] 2 [1-3] 1,5 [1-3] 0,5 [0-1] 0,5 [0-1] 

USP – score 
d’hyperactivité 
vésicale 

10 [6-12] 5 [3-8] 2,5 [0,75-6] 5 [0,5-7,75] 4 [3-8] 

Nombre de 
mictions par nuit 

2 [1-3] 0 [0-1] 0 [0-1,25] 0 [0-1] 0 [0-1] 

Nombre de 
mictions par 
journée 

7 [4,5-10] 2 [0-3] 1 [0-2,25] 0 [0-5,25] 1 [0-2,75] 

Présence de 
besoin urgent 

-Non 

-Oui 

-Données 
manquantes 

 

12 (23,5%) 

32 (62,8%) 

7 (13,7%) 

 

18 (35,3%) 

25 (49%) 

8 (15,7%) 

 

7 (13,7%) 

8 (15,7 %) 

36 (70,6%) 

 

5 (9,8%) 

7 (13,8%) 

39 (76,4%) 

 

 

5 (9,8 %) 

6 (11,8 %) 

40 (78 %) 

EVA auto-
sondage 

4 [1-6] 4 [1-6] 4 [0-6] 3 [0-4] 1 [0-5] 

EVA gêne 
urinaire 

4,5 [2-7] 4 [3-5] 3,5 [0,25-4] 4,5 [2,75-
7,25] 

3,5 [0,75-5,5] 
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Figure 5. L’évolution du nombre de fuites par 24h, de l’hyperactivité vésicale du score USP, de 
l’EVA d’auto-sondage, de l’EVA de gêne urinaire et de la présence d’urgenturie avant et jusqu’à 

un an après la mise en place de l'auto-sondage 
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IV. DISCUSSION 

 

4.1 Principaux résultats de l’étude 

Cette thèse permet de mettre en évidence différents résultats.  

Premièrement, concernant le critère de jugement principal, nous pouvons conclure à une 

amélioration clinique et statistique significative de la qualité de vie dans la population étudiée 

entre avant l’instauration de l’auto-sondage intermittent et à un, trois, six et douze mois de la mise 

en place de l’auto-sondage. En effet, le score SF-QUALIVEEN, validé chez le patient atteint de 

Sclérose en Plaques, est significativement diminué entre le questionnaire réalisé le jour de 

l’éducation à l’auto-sondage et celui réalisé lors des différents rendez-vous de suivi. L’amélioration 

du score est également clinique avec une diminution des médianes supérieures à la différence 

minimale importante de 0,5. L’amélioration clinique de la qualité de vie est modérée entre M0 et 

M3 et M0 et M12, avec une différence entre les médianes supérieure à 0,7 (29). L’amélioration de 

la qualité de vie se poursuit également par la suite avec une amélioration significative du score SF-

QUALIVEEN entre le premier mois après la mise en place de l’auto-sondage et le troisième et 

douzième mois. 

Deuxièmement, concernant les autres variables étudiées, cette thèse met également en évidence 

des résultats satisfaisants à un mois de la mise en place de l’auto-sondage. Le nombre de fuites 

par 24h est significativement diminué, ainsi que le score d’hyperactivité vésicale du test USP. Le 

nombre de mictions par jour et par nuit est également significativement diminué, en lien avec 

l’instauration des auto-sondages. En revanche, nous n’avons pas mis en évidence de diminution 

significative du nombre d’urgenturies. Nous pouvons néanmoins nuancer ce résultat : l’urgenturie 

reste une variable subjective. Sachant que le score d’hyperactivité vésicale est diminué, ainsi que 

le nombre de fuites, nous pouvons tout de même supposer une diminution probable des 

urgenturies chez ces patients après l’instauration des auto-sondages intermittents. 

Troisièmement, les résultats obtenus après un mois ne permettent pas d’analyse statistique 

devant un nombre trop important de données manquantes ou de perdus de vue. Nous pouvons 

tout de même observer une tendance à la diminution du nombre de fuites par 24h, du score 

d’hyperactivité vésicale, de la présence d’urgenturies, de l’EVA de la gêne liée aux troubles 

urinaires et de l’EVA de la gêne liée aux auto-sondages à trois, six et douze mois, par rapport à 

avant la mise en place de l’auto-sondage. Nous pouvons également noter que les minima sont, 

pour la plupart, atteints à trois mois de la mise en place de l’auto-sondage.  

Le nombre d’infections urinaires semble également diminuer à un an de la mise en place des auto-

sondages. 
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Enfin, nous avons pu constater que le suivi des patients après la mise en place de l’auto-sondage 

reste précaire. En effet, peu de patients ont poursuivi leur suivi à plus d’un mois de la mise en 

place de l’auto-sondage. Les questionnaires sont remplis par moins d’un tiers des patients après 

un mois : 29,41% à trois mois, 31.37% à six mois et 21,56% à douze mois. Ce nombre de perdus 

de vue peut s’expliquer par un manque d’observance de la part des patients, mais également par 

l’absence d’un temps de travail dédié au suivi de patients par les IDE jusqu’en 2018 (mise en place 

d’un temps de travail dédié de 40% d’un temps plein). Actuellement, et depuis 2020, l’IDE 

responsable de l’éducation aux auto-sondages et de son suivi bénéficie d’une décharge de 60% de 

son temps plein pour les consultations en lien avec la mise en place de dispositifs thérapeutiques 

pour les troubles vésico-sphinctériens. 

 

4.2 Comparaison des résultats avec les données de la littérature 

Actuellement, peu d’études étudient l’impact de l’auto-sondage intermittent sur la qualité de vie 

des patients atteints de Sclérose en Plaques : Luoto et al. (38) retrouvent une amélioration de la 

qualité de vie chez 79% de la population étudiée atteinte de Sclérose en Plaques, notamment dans 

les relations de couple et familiales, la sexualité et la qualité de sommeil. James et al. (39) ont 

retrouvé une amélioration de la qualité de vie pour 53% des patients atteints de Sclérose en 

Plaques après la mise en place des auto-sondages intermittents, contre un impact négatif chez 

26% des patients. Cette évaluation a été réalisée à l’aide d’une échelle de satisfaction portant sur 

la qualité de vie (échelle de Likert en sept points) recueillie de façon rétrospective. Castel-Lacanal 

et al. (37) ont réalisé une étude prospective sur 23 patients atteints de Sclérose en Plaques 

éduqués aux auto-sondages intermittents et évalués sur la qualité de vie avant et à plus de six 

mois de l’éducation. La qualité de vie évaluée à l’aide du questionnaire QUALIVEEN retrouve une 

amélioration significative, mais la qualité de vie évaluée avec le score SF-36 ne montre pas de 

changement significatif. 

Nos résultats sont relativement en accord avec les données actuelles de la littérature et tendent 

vers un impact positif de la mise en place de l’auto-sondage intermittent sur la qualité de vie des 

patients atteints de Sclérose en Plaques dans le domaine des troubles vésico-sphinctériens. Ces 

résultats sont contrebalancés par l’absence de d’amélioration de la qualité de vie en utilisant le 

score SF-36 par Castel-Lacanal et al. (37) et les 26% de patients de l’étude de James et al. (39) 

rapportant un impact négatif de l’auto-sondage intermittent sur leur qualité de vie. Cependant, 

seule l’étude réalisée par Castel-Lacanal et al. (37) via le score QUALIVEEN et notre étude via le 

score SF-QUALIVEEN, analysent la qualité de vie avec une échelle spécifique des troubles vésico-

sphinctériens et validée dans la Sclérose en Plaques.  



 

49 
 

 

Concernant les autres variables étudiées, la revue de littérature réalisée par Tornic et al. (40) est 

en accord avec nos résultats, retrouvant chez les patients atteints de Sclérose en Plaques une 

amélioration de la symptomatologie urinaire après la mise en place d’auto-sondages 

intermittents, notamment de l’incontinence urinaire, le symptôme le plus gênant selon les travaux 

de Panicker et Fowler (11). 

Concernant les infections urinaires, les résultats sont contradictoires avec certaines données de 

la littérature : Abello et al. (41) retrouvent une majoration des infections urinaires basses chez des 

patients atteints de Sclérose en Plaques pratiquant l’auto-sondage intermittent. Cette différence 

avec nos résultats peut probablement s’expliquer par le nombre important de perdus de vue dans 

notre cohorte. Nous pouvons tout de même noter que les données de littérature se contredisent 

sur ce sujet lorsque les études se basent sur les patients atteints de toutes les pathologies 

neurologiques confondues (et pas uniquement le patient atteint de Sclérose en Plaques) : comme 

le démontre la revue de littérature réalisée par Engberg et al. (32), les données concernant l’auto-

sondage intermittent pour les patients atteints de toutes pathologies neurologiques confondues, 

ne permettent pas de conclure vis à vis de la majoration ou non du nombre d’infections urinaires. 

 

Nous retrouvons malheureusement, au travers de cette thèse, que le suivi après la mise en place 

des auto-sondages intermittents au CHU de Dijon pourrait être optimisé. En effet, notre étude 

comporte de nombreux perdus de vue. Or, plusieurs études présentes dans la littérature 

soulignent l’importance de l’éducation aux auto-sondages et de son suivi par un professionnel de 

santé afin, notamment, d’optimiser la poursuite du traitement au long cours. Vahter et al. (42) ont 

démontré que les troubles cognitifs, pouvant être présents chez les patients atteints de Sclérose 

en Plaques, ne sont pas un frein à l’apprentissage de l’auto-sondage intermittent. Il est en 

revanche noté que plus le handicap est élevé, plus le nombre de séances nécessaires à 

l’apprentissage des auto-sondages est important. Par ailleurs, le suivi reste indispensable, 

particulièrement dans le cadre de patients souffrant de troubles cognitifs : dans cette étude, à 

trois mois, 40% des patients ont arrêté les auto-sondages. Keppenne et al. (43) retrouvent sur une 

analyse rétrospective de patients atteints de Sclérose en Plaques éduqués à l’auto-sondage, qu’un 

tiers des patients ont arrêté les auto-sondages. Les raisons d’arrêt étaient notamment des 

difficultés de réalisation des auto-sondages en lien avec le handicap, avec parfois un changement 

de mode de vidange vésical, des difficultés psychologiques face au sondage, un manque 

d’adhésion à l’auto-sondage, une absence d’amélioration des symptômes ou des effets 

indésirables trop importants. McClurg et al. (44) distinguent un quart d’abandon à un an et 

démontrent que la présence d’un professionnel de santé lors de l’apprentissage des auto-

sondages et son suivi favorise la poursuite des auto-sondages intermittents sur le long terme. Van 

Achterberg et al. (45) retrouvent également que la bonne éducation aux auto-sondages ainsi que 

le suivi favorisent l’adhérence à la poursuite des sondages sur le long terme. Seul Castel-Lacanal 
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et al. (37) ne retrouvent pas un fort taux d’abandon des auto-sondages, avec 95% de poursuite 

des auto-sondages à 9 mois en moyenne, dans le cadre d’une étude prospective sur 23 patients 

atteints de Sclérose en Plaques. 

Nous ne connaissons pas le taux d’abandon de l’auto-sondage dans notre étude. Nous pouvons 

cependant noter que notre cohorte présentait des caractéristiques démographiques assez 

favorables à la poursuite des auto-sondages. Le handicap présenté par la cohorte était, certes, 

important, avec un EDSS médian à 6, mais permettait tout de même à 94,1% des patients de se 

déplacer en marchant, au moins sur de petites distances. Les préhensions, indispensables pour 

réaliser les auto-sondages, étaient intégralement préservées chez 94,1% des patients. De plus, la 

cohorte est assez jeune, avec un âge moyen de 51,6 ans.  

 

4.3 Les forces de l’étude 

Les forces de notre étude, qui est un premier état des lieux des pratiques d’éducation à l’auto-

sondage intermittent au CHU de Dijon, sont multiples.  

En premier lieu, le critère de jugement principal choisi, le score SF-QUALIVEEN, s’avère pertinent 

et approprié à notre étude. En effet, il s’agit d’un score validé en français pour évaluer la qualité 

de vie dans le domaine des troubles vésico-sphinctériens chez les patients atteints de Sclérose en 

Plaques (31).  

Deuxièmement, les séances d’éducation aux auto-sondages ainsi que le suivi ont été réalisés 

exclusivement par deux infirmières diplômées d’état durant toute la durée de l’étude, permettant 

un recueil des données uniforme. L’IDE actuellement chargée de l’éducation aux auto-sondages 

intermittents et de son suivi est spécialisée dans les troubles vésico-sphinctériens, ce qui permet 

une éducation de bonne qualité à ce geste. 

Enfin, les questionnaires étant des auto-questionnaires, le biais de perception vis-à-vis d’une 

hétéro-évaluation est évité. Par ailleurs, les questionnaires n’ont pas été réalisés à distance, mais 

bien lors des différentes consultations, empêchant toute erreur de jugement cognitif. 

 

4.4 Les limites de l’étude 

Cette étude comporte également des limites. La cohorte a été constituée de façon rétrospective 

via la recherche informatique des questionnaires réalisés lors de l’éducation et du suivi sur le 

logiciel DxCare. Le risque d’erreur et de non-inclusion de certains patients est donc présent. 
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La limite principale de l’étude est le nombre important de données manquantes, avec des patients 

perdus de vue lors des différents rendez-vous de suivi. En effet, ceux-ci ne sont pas présents à 

toutes les consultations de suivi. A plus d’un mois après l’éducation aux auto-sondages, le nombre 

de questionnaires recueillis est trop faible pour réaliser toute analyse statistique. 

Par ailleurs, avant 2018, il n’y avait pas de temps de travail infirmier dédié à l’éducation aux auto-

sondages et à son suivi, limitant les possibilités de mettre en place suffisamment de rendez-vous 

de suivi. 
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V. CONCLUSIONS 
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VII. ANNEXES 

 

7.1 Annexe 1 : Protocole de recherche de soins courants en cours d’élaboration 

Nous avons sollicité la Délégation à la Recherche Clinique et à l'Innovation (DRCI) du CHU de Dijon 

avant la rédaction de ce protocole de recherche. Dans le contexte d’évaluation locale des pratiques 

et donc de recherche interne, la DRCI nous indique que notre protocole s’inscrit au titre des 

exceptions des traitements de données autorisées par la Commission nationale de l'informatique 

et des libertés (CNIL). 

 

Titre de l’étude 

Mise en place d’un suivi régulier après instauration de l’auto-sondage urinaire 

chez des patients atteint de Sclérose en Plaques, avec une vessie neurologique 

centrale. 

ACRONYME QUALISEP 

N° d’enregistrement  

Promoteur CHU Dijon Bourgogne 

Investigateurs Principal : Dr Véronique BONNIAUD 

Rationnel 

La Sclérose en Plaques est une maladie auto-immune, inflammatoire chronique 

du système nerveux central. Les symptômes sont variables en fonction de la 

localisation de la plaque et peuvent toucher la totalité du système nerveux 

central.  

La vessie neurologique centrale est une affection résultant d’une lésion du 

système nerveux central provoquant une dysfonction du bas appareil urinaire. Il 

existe deux grands types de vessie neurologique centrale : la vessie neurologique 

atone et la vessie neurologique spastique. Les symptômes résultants peuvent 

être, si la vessie est atone, une dysurie et une incontinence urinaire par 

regorgement. Si la vessie est spastique, les symptômes peuvent être une 

pollakiurie, des urgenturies et des fuites. Dans la Sclérose en Plaques, la vessie 

hyperactive est retrouvée chez 50-90% des patients porteurs d’une Sclérose en 

Plaques et la vessie atone chez 20-30% des patients (8). 



 

57 
 

 

Concernant la prise en charge conservatrice face à une vessie neurologique 

centrale, dans le cas de la vessie hyperactive, un traitement médicamenteux par 

anticholinergiques ou Bêta-3-agonistes (13), peut être mis en place. Si les 

thérapeutiques médicamenteuses sont insuffisantes ou mal tolérées, des 

injections de toxines botuliniques intra-détrusoriennes peuvent être proposées 

(14). En parallèle de ces options thérapeutiques, la neuromodulation du nerf 

tibial peut être rapidement proposée au patient présentant une vessie 

neurologique centrale, peu importe son type (16). 

Pour les deux types de vessie neurogène, lorsque le risque de rétention urinaire 

est devenu trop important, que ce soit par hypocontractilité détrusorienne liée à 

la lésion neurologique ou liée aux traitements, une éducation thérapeutique 

pour la mise en place d’auto-sondages intermittents doit être proposée (8). 

L’auto-sondage intermittent reste la méthode de référence de drainage des 

urines sur le long terme, améliore l’autonomie du patient (24) et permet de 

diminuer ou d’abolir les signes fonctionnels urinaires présents (en association 

avec un traitement inhibant l’hyperactivité détrusorienne en cas de vessie 

spastique). Cependant, la réalisation de sondages intermittents est un acte 

pouvant être perçu comme invasif pour certains patients, douloureux, difficile à 

réaliser. 

Les études réalisées afin d’étudier l’impact de l’auto-sondage intermittent sur la 

qualité de vie (dont cette thèse) sont restreintes et pour la plupart, 

rétrospectives, avec les biais que cela implique. La seule étude prospective est 

réalisée par Castel-Lacanal et al. (37) sur 23 patients atteints de Sclérose en 

Plaques et évalués sur leur qualité de vie avant et à plus de six mois de 

l’éducation. La qualité de vie évaluée à l’aide du questionnaire QUALIVEEN 

retrouve une amélioration significative.  

Une étude prospective sur une plus longue durée pourrait être souhaitable, afin 

de renforcer les résultats des différentes études qui ont tendance, pour la 

plupart, à converger vers une amélioration de la qualité de vie après la mise en 

place des auto-sondages intermittents. Afin d’évaluer la qualité de vie dans un 

contexte de troubles urinaires, le questionnaire SF-QUALIVEEN est adapté : 

validé en français chez le patient atteint de Sclérose en Plaque et facile à mettre 

en place en consultation de suivi car peu chronophage. 

D’autre part, l’auto-sondage intermittent est un acte technique, nécessitant une 

astreinte constante aux règles d’hygiène et de vidange régulière. C’est pourquoi 



 

58 
 

 

une éducation à l’auto-sondage intermittent par une infirmière d’éducation 

spécialisée (26) est indispensable. Le suivi régulier après l’instauration de l’auto-

sondage est également nécessaire (25) afin d’évaluer les difficultés rencontrées 

par le patient, corriger les mauvaises habitudes, évaluer le vécu et la qualité de 

vie du patient et proposer des solutions adaptées si nécessaire. Ce suivi est 

indispensable, à l’adhérence et à l’observance du patient à ce traitement. 

Nous retrouvons malheureusement, au travers de cette thèse, que les patients 

atteints de Sclérose en Plaques suivis au CHU de Dijon dans le cadre d’une 

éducation aux auto-sondages intermittents et de son suivi sont peu observants 

sur les rendez-vous de suivi. Or, de nombreuses études présentes dans la 

littérature soulignent l’importance de l’éducation aux auto-sondages par un 

professionnel de santé qualifié et du suivi après la mise en place de l’auto-

sondage afin, notamment, d’optimiser la poursuite du traitement au long cours 

(44) (45).  

D’autres traitements dans le cadre des troubles vésico-sphinctériens et 

anorectaux sont mis en place au CHU de Dijon et nécessitent un suivi pour 

évaluer leur efficacité et leur tolérance : la neuromodulation du nerf tibial dans 

le cadre des troubles vésico-sphinctériens ; la neuromodulation du nerf vague 

par voie auriculaire dans le cadre de douleurs pelviennes ou de troubles 

anorectaux ; les injections de toxines botuliniques dans le cadre d’une vessie 

neurologique centrale hyperactive ; l’irrigation trans-anale dans le cadre d’une 

constipation chronique ou d’incontinence anale. 

Nous pouvons donc élargir cette thèse à toutes les thérapeutiques conservatrices 

mises en place dans le cadre de troubles vésico-sphinctériens ou anorectaux 

proposées au CHU de Dijon et nécessitant un suivi, afin d’évaluer l’impact de ces 

traitements sur la qualité de vie des patients atteints de Sclérose en Plaques. 

Objectifs de la 

recherche 

• Objectif principal : Evaluer chez le patient atteint de Sclérose en Plaques 
l’évolution de la qualité de vie à un, quatre et douze mois de la mise en 
place des auto-sondages intermittents. 

 

• Objectifs secondaires :  
- Evaluer chez le patient atteint de Sclérose en Plaques l’évolution de la 

qualité de vie à quatre mois de la mise en place des thérapeutiques 
conservatrices des troubles vésico-sphinctériens et anorectaux, mises en 
place au CHU de Dijon et nécessitant un suivi : neuromodulation du nerf 
tibial et vague, injections de toxines botuliniques, irrigations trans-
anales. 
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- Recherche les causes d’arrêt de suivi précoce après l’instauration de ces 
différentes thérapeutiques. 

- Améliorer le suivi après la mise en place d’auto-sondages urinaires chez le 
patient atteint de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon. 

- Recueil de données supplémentaires après l’instauration de l’auto-
sondage intermittent : nombre d’infections urinaires par mois, autres 
effets indésirables, impact sur la vie professionnelle et sexuelle, présence 
ou non d’autres thérapeutiques mises en place en parallèle pour les 
troubles vésico-sphinctériens et anorectaux. 

- Recueil de données supplémentaires après l’instauration des différentes 
thérapeutiques : effets indésirables, impact sur la vie professionnelle et 
sexuelle, présence ou non d’autres thérapeutiques mises en place en 
parallèle pour les troubles vésico-sphinctériens et anorectaux. 

Critères d’évaluation 

de l’étude 

• Critères d’évaluation principaux : SF-QUALIVEEN pour l’évaluation de la 
qualité de vie, avant, à un, quatre et douze mois de la mise en place des 
auto-sondages intermittents. 

• Critères d’évaluation secondaires :  
- SF-QUALIVEEN pour l’évaluation de la qualité de vie, avant et à quatre mois 
de la mise en place des différentes thérapeutiques proposées. 
- Appel des patients non venus aux rendez-vous de suivi pour connaitre la 
raison et les inciter à reprendre rendez-vous. 
- Création de deux questionnaires types, identiques pour tous les traitements 
instaurés (auto-sondages intermittents compris) : un questionnaire rempli 
avant la mise en place du traitement et un questionnaire de suivi. 

Nombre de 

participants prévu 

Un minimum de 31 participants (dont 10% de perdus de vue) sont prévus pour 

cette recherche. 

Sélection des sujets 

Critères d’inclusion 

- Personne ayant donné son consentement écrit ou oral ou sa non-

opposition.  

- Être patient du Centre de Rééducation et de Réadaptation (C2R) du CHU 

de Dijon pour la mise en place d’un traitement conservateur dans le cadre 

de troubles vésico-sphinctériens ou anorectaux. 

- Être atteint de Sclérose en Plaques.  

 

Critères de non-inclusion 

- Personne non affiliée ou non bénéficiaire à un régime de sécurité sociale  

- Personne faisant l’objet d’une mesure de protection légale (curatelle, 

tutelle) 
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- Personne faisant l’objet d’une mesure de sauvegarde de justice 

- Majeur incapable ou hors d’état d’exprimer son consentement 

- Mineur 

- Avoir déjà été éduqué à l’auto-sondage (uniquement pour les patients 

entrant dans le protocole dans le cadre d’une éducation à l’auto-sondage 

intermittent). 

- Echec de l’apprentissage de l’auto-sondage lors de la séance d’éducation 

(uniquement pour les patients entrants dans le protocole dans le cadre 

d’une éducation à l’auto-sondage intermittent).  

- Patient éduqué à l’auto-sondage pour une autre pathologie que la 

Sclérose en Plaques (uniquement pour les patients entrant dans le 

protocole dans le cadre d’une éducation à l’auto-sondage intermittent). 

Procédure 

d’information des 

sujets 

Fiche explicative donnée au patient lors de la mise en place du traitement. 

Evaluation des 

bénéfices et des 

risques attendus 

Bénéfices : amélioration du suivi après la mise en place des auto-sondages chez 
le patient atteint de Sclérose en Plaques, afin d’évaluer les difficultés rencontrées 
par le patient, corriger les mauvaises habitudes ayant pu être mises en place, 
évaluer le vécu et la qualité de vie du patient et proposer des solutions adaptées 
et encadrées si nécessaire. Evaluation des difficultés ou contraintes rencontrées 
pour les autres thérapeutiques proposées afin d’améliorer la prise en charge. 
Evaluation des pratiques au CHU de Dijon pour permettre leur optimisation. 
 
Risques : infections urinaires liées aux auto-sondages ou aux injections de 
toxines intra-détrusoriennes, botulisme (risque rarissime lié aux injections de 
toxines botuliniques), mauvaise observance, absence d’efficacité. 

Déroulement de 

l’étude 

Description chronologique de l’étude  

• Pour les patients entrant dans le protocole dans le cadre d’une éducation 

aux auto-sondages intermittents : 

- A la suite du bilan urodynamique préconisant la mise en place d’auto-
sondages, un rendez-vous est fixé pour la consultation d’éducation aux 
auto-sondages avec une infirmière diplômée d’état, ainsi qu’une 
évaluation de suivi à un mois, à quatre mois (plus ou moins un mois) et à 
un an. 

- Lors des différents rendez-vous, des questionnaires types sont remplis, 
avec notamment la réalisation du SF-QUALIVEEN. 
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• Pour les autres patients : 
- A la suite de la consultation préconisant la mise en place du traitement, un 

rendez-vous est fixé pour la mise en place du traitement/l’éducation au 
traitement, ainsi qu’un rendez-vous de suivi à quatre mois. 

- Lors des rendez-vous, des questionnaires types sont remplis, avec 
notamment la réalisation du SF-QUALIVEEN. 

Collection 

d’échantillons 

biologiques  

Pas de collection  

 

Réalisation de       collection(s) d’échantillons biologiques  

utilisation de ces échantillons biologiques dans le cadre du projet avec 

destruction à la fin de cette recherche 

 utilisation de ces échantillons biologiques dans le cadre de cette recherche, 

conservation et utilisation ultérieure de cette collection  

 

Durée de conservation au-delà de l’étude:        

Lieu de conservation :  CRB du CHU Dijon Bourgogne ;  autre :        

Traitements, 

produits, utilisés 

Mise en place des auto-sondages intermittents, neuromodulation du nerf tibial 

ou vague, injections de toxines botuliniques, irrigations transanales. 

Posologie, voie 

d’administration et 

durée 

d’administration 

Non applicable 

Analyse statistique 

Statisticien – 

Méthodologiste :  

Justification du nombre de personnes nécessaires 

Si l’on part de l’étude de Castel-Lacanal et al. (37) , avec une moyenne de QUALIVEEN à 

1,63 dans le groupe M0 et 1,31 dans le groupe M6, avec un écart type commun de 0,20, 

un risque alpha de 5% et beta de 10%, il faudrait un minimum de 28 patients, soit avec 

le risque de perdus de vue un total de 31 patients à inclure. 

Tests utilisés 

Test Anova pour comparaison des mesures répétées du score SF QUALIVEEN. 
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Données recueillies 

 Données d’identification : nom, prénom, numéro d’identification 

 Données de vie personnelle : habitudes de vie, situation familiale 

 Données de vie professionnelle : scolarité/situation professionnelle 

 Informations d’ordre économique et financier : revenus, situation financière, 

situation fiscale, etc... 

 Données de connexion : adresse IP, logs, etc... 

 Données de localisation : déplacements, données GPS, GSM, etc... 

 Numéro de sécurité sociale (NIR) 

 Infraction, condamnations, mesures de sécurité 

 Opinions philosophiques, politiques, religieuses, syndicales, vie sexuelle 

 Données de santé 

 Origine raciale : justification 

Traitement des 

données 

Service chargé de la mise en œuvre du traitement des données informatiques : 

Service : 

Nom/Prénom du responsable : 

Numéro de téléphone : 

Mail : 

 

Echanges de données :  OUI                   NON  

Si oui :  

 Avec d’autres services internes 

 Avec un ou des organismes extérieurs 

 

Transfert de données hors de l’UE :   OUI                   NON 
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Résultats attendus et 

alternative 

- Analyse des différents traitements conservateurs mis en place chez les 

patients atteints de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon et leur impact 

sur la qualité de vie du patient à quatre mois. Amélioration de la qualité 

de vie attendue pour chaque traitement proposé. 

- Amélioration du suivi au sein du CHU de Dijon et donc une meilleure 

adhérence, favorisant la poursuite au long cours de l’auto-sondage. 

- Majoration du temps de suivi, permettant de valider l’amélioration de la 

qualité de vie avec la mise en place des auto-sondages intermittents, 

voire optimisation de l’amélioration de la qualité de vie (plus de temps 

pour rassurer le patient vis-à-vis de ses craintes sur la technique, ou de 

trouver des solutions aux difficultés qu’il rencontre dans la vie courante). 

- Coordination des différentes thérapeutiques apportées au patient dans le 

cadre de ses troubles vésico-sphinctériens et anorectaux au CHU de Dijon. 

Calendrier 

Prévisionnel 

     - Durée de la période d'inclusion : 4 à 12 mois en fonction du traitement (12 

mois si le traitement est l’auto-sondage). 

- Durée totale de participation pour une personne se prêtant à la recherche :  

4 à 12 mois en fonction du traitement (12 mois si le traitement est l’auto-

sondage). Durée totale de l'étude (inclusion + suivi éventuel) : 

 

Période d’exclusion pour la personne : non  oui, si oui       jours  

 

Période d’exclusivité pour la personne :  non oui  

Financements 

 

Coût prévisionnel du projet : Etude de soins courants au sein de l'UF 2711, pas  

de coûts supplémentaires. 
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7.2 Annexes 2 à 4 : Questionnaire SF-QUALIVEEN, Score d’hyperactivité vésicale du 

questionnaire USP, Score EDSS 

 

Annexe 2 : Questionnaire SF-QUALIVEEN (46) 
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Annexe 3 : Score Hyperactivité vésicale du questionnaire USP (46) 
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Annexe 4 : Score EDSS (46) 
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Résumé :  

Introduction : les troubles vésico-sphinctériens sont fréquents chez les patients atteints de SEP, et 

altèrent leur qualité de vie. La mise en place d’ASI est parfois nécessaire, et peut être difficilement 

acceptée.  

Méthodes : nous recueillons rétrospectivement les données de 51 patients atteints de SEP et suivis 

au CHU de Dijon dans le cadre de l’éducation à l’ASI, puis de son suivi, entre décembre 2014 et 

janvier 2023. Leur qualité de vie est étudiée via le questionnaire SF-QUALIVEEN, recueilli avant la 

mise en place des ASI, à M1, M3, M6 et M12.  

Résultats : le score SF-QUALIVEEN est significativement statistiquement et cliniquement amélioré 

entre M0, et les différents temps de suivi (par exemple, la médiane du score diminue de 1,5 à 0,9 

entre M0 et M6, avec un p à 0,016, et de façon plus importante que la différence minimale clinique 

de 0,5) ; mais également entre M1 et M3 et M1 et M12. Nous constatons un nombre important 

de perdus de vue durant l’étude : les questionnaires sont remplis par moins d’un tiers des patients 

après un mois (29,41% à M3, 31,37% à M6 et 21,56% à M12). 

Discussion : l’ASI permet une amélioration de la qualité de vie chez les patients atteints de SEP 

jusqu’à au moins un an. En revanche, le suivi régulier après la mise en place de l’ASI au CHU de 

Dijon est difficilement respecté. Nous proposons, un protocole afin d’améliorer ce suivi, et ainsi, 

l’adhérence au long cours des patients aux ASI. 
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