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Enquéte qualitative autour de la prise en charge de patients présentant
un SAS et des comorbidités en distanciel avec un accompagnement édu-
catif a partir d'un centre référent.

© CONTEXTE

En France, le syndrome d'apnées/hypo-
pnées obstructives du sommeil (SAHOS)
touche environ 5 % de la population, soit
autour de 3 millions de personnes. La
prévalence du SAHOS dans les autres pa-
thologies chroniques est de :

e 77 % chez les patients présentant une
obésité morbide T,

¢ 50 % chez les patients insuffisants car-
diaques @,

e 35% chez les patients présentant un
diabéte de type 2 |,

¢« 80 % chez les hypertensions réfrac-
taires m.

Des enquétes d'impact montrent que
les patients éduqués ayant une ou des
maladies chroniques, qui acquiérent des
connaissances sur leur(s) maladie(s) et
recoivent davantage de recommanda-
tions sur la conduite a tenir se disent plus
confiants et moins seuls. En effet, 'effica-
cité de I'éducation thérapeutique (ETP)
structurée a été maintes fois prouvée
dans un grand nombre de pathologies
chroniques, en termes d'amélioration
de la gestion de la maladie et, souvent,
des aspects psychosociaux. Nous cite-

rons notamment I'étude de Lagger et al.
@, qui regroupe les résultats de 34 mé-
ta-analyses, soit un total de 557 études
représentant environ 54 000 patients
dans huit pathologies chroniques. L'ETP
y parait bénéfique dans 58 % des cas,
sans effet démontré dans 35 % des cas,
et aux conséquences négatives dans 7 %
des cas.

La répartition des programmes ETP sur
le territoire frangais n'est pas homo-
géne avec une forte prévalence des pro-
grammes hospitaliers. Les programmes
ETP autour des maladies du sommeil
sont encore confidentiels, néanmoins
des structures ambulatoires telles que
le Centre éducation thérapeutique Bor-
deaux Nouvelle-Aquitaine (CETB NA) et
le Pole ETP ambulatoire Nouvelle-Aqui-
taine se sont développées depuis plu-
sieurs années, afin de proposer une offre
ETP de qualité autour de plusieurs mala-
dies chroniques au sein d'un programme
« polypathologies ».

Environ 12 000 patients adressés par leurs
meédecins généralistes ou spécialistes ont
bénéficié de programmes ETP ou d'ac-
compagnement éducatif en médecine de
ville, sur le département de la Gironde.
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En 2023, le CETB NA initie avec deux
médecins spécialistes et la société SOS
Oxygeéne, prestataire de santé a domicile
(PSAD), un projet expérimental d'accom-
pagnement éducatif en distanciel pour
20 patients d’Aix-en-Provence, présentant
un syndrome d'apnées du sommeil et des
comorbidités. Ce territoire ne proposant
pas d'offre dans le cadre de cette patholo-
gie et en médecine de ville.

© DEROULE DE LA PRISE EN CHARGE
En figure 1 et figure 2 sont respectivement
représentés le parcours de soins et les
ateliers proposés aux patients qui entre-
prennent une éducation thérapeutique.

© METHODE DE L'ENQUETE

Un questionnaire post-programme a été
envoyé aux 20 patients pris en charge dans
le cadre de cette expérimentation et qui ont
participé au programme daccompagne-
ment éducatif numérique en visioconfé-
rence, avec des ateliers individuels et ate-
liers de groupe. Chaque patient interrogé
ayant participé a au moins un atelier sur
l'apnée du sommeil ou son traitement.
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MEDICAL
« Votre santé est notre priorité »



L'enquéte porte sur les retours des ques-
tionnaires patients et des éducateurs
(professionnels de santé formés a I'ETP)
ayant animé les ateliers. Toutes ces ana-
lyses ont été réalisées de maniére ano-
nyme, dans le cadre de l'enquéte.

O RESULTATS DE L'ENQUETE

1) NOMBRE MOYEN D'ATELIERS

PAR PATIENTS

Les 20 patients ayant accepté d'entrer
dans cette expérimentation ont réalisé
en moyenne 3,23 ateliers éducatifs cha-
cun, soit au moins un DE et deux ateliers
collectifs chacun.

Les thématiques d'ateliers réalisés prioritai-
rement sont l'atelier sur la maladie qu'est le
SAS « Mieux vivre avec un SAS » et la PPC
« Le traitement des apnées du sommeil ».
On note également un réel intérét pour
les ateliers autour de I'alimentation et
de fagon plus générale les compétences
psychosociales (mieux gérer son stress,
trouver des solutions pour agir...).

2) LES BENEFICES EXPRIMES

PARLES PATIENTS

« Permet de participer méme quand on
ne peut pas venir en présentiel. »

« Pratique, accompagnement depuis
chez soi et créneaux horaires facilitants
pour les actifs. »

« Sympa et humain malgré la barriére de
I'écran. »

La figure 3 reprend les mots les plus utili-
sés par les patients pour décrire leur ex-
périence.

3) LES BENEFICES EXPRIMES

PAR LES EDUCATEURS

® | a participation de patients de régions
différentes (Nouvelle-Aquitaine, PACA)
au sein des ateliers permet une grande
richesse autour de partages d'expé-
riences.

« Elle encourage les autres patients a
poursuivre le traitement. »

«lls viennent a l'atelier pour échanger,
avoir des retours d’'expérience. »

«lls parlent parfois de la PPC comme
d'une contrainte et cherchent, a travers
les échanges de vécu ou d'expériences
(réveils en état de panique) avec les
autres patients, 3 retrouver une motiva-
tion dans la durée. »

« Les témoignages positifs sont trés en-
courageants pour les autres participants. »
« Le patient a pris conscience des enjeux
et de l'intérét du traitement. »
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le médecin 3 . entretien du programme
Présentation éducatif
Inclusion du du programme Diagnostic
patient . éducatif Autres ateliers
Prise de RDV
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Figure 1- Parcours de soins.

Accompagnement

éducatif
spécifique SAOS

Mieux vivre
avec un SAS

Ateliers d'accompagnement

éducatif transversaux
complémentaires au SAOS

Equilibrer son alimentation - Constituer un repas équilibré

Manger en pleine conscience - Vivre une expérience gustative

Comprendre les
répercussionss sur
'organisme pour agir I

Le traitement des
apnées du sommeil

Les liens entre émotions et alimentation - Repérer les moments a risque

Adopter un mode de vie actif au quotidien -
Pratiquer une activité physique en toute sécurité

Mieux gérer son stress, trouver des solutions pour agir...

Accepter les changements liés a sa maladie

La PPC dans
mon quotidien

Développer ses ressources personnelles

Figure 2 - Liste des ateliers d'accompagnement éducatif proposés aux patients a lissue du diagnostic éducatif (DE).
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Figure 3 - Les mots des patients pour qualifier laccompagnement éducatif a distance dont ils ont bénéficié.

« Elle fait part de son ressenti et de son
expérience. »

® |e suivi de ce programme soutient la
motivation a se traiter, la persévérance
dans l'utilisation de la machine et une
meilleure observance.

« A trouvé la motivation 3 se traiter, car il
n'était pas assidu. »

® A propos des apports de connais-
sances sur la maladie.
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« Elle ressort de l'atelier en comprenant
mieux le mécanisme et sa relation a I'hé-
rédité. »

« Se doutait du risque cardiovasculaire
du SAS, cet atelier lui a permis de mieux
comprendre. »

« Mieux comprendre les répercussions de
l'apnée sur les cycles de sommeil. »

« Connaitre des facteurs de risque qu'il
ignorait. »

« A donné un “coup d'accélérateur” a la
prise de conscience. »



® Des clés pour communiquer sur la pa-
thologie a I'entourage.

® Elle permet et accompagne la mise en
place d'une meilleure hygiéne de vie.
«Cela l'a confortée dans les change-
ments qu'elle a mis en place, arrét du
tabac, régime pour perdre du poids, se-
vrage du sucre. »

« Cherche a savoir ce qu’il peut amélio-
rer dans son quotidien. »

® | 'acceptation du diagnostic.

« Elle s'est sentie soutenue, confiante et
rassurée. »

« Sentiment de ne pas étre seul. »

© DISCUSSION
ET RECOMMANDATIONS

QUELLE PERTINENCE
POUR L'ACCOMPAGNEMENT
EDUCATIF, PROPOSE ?

Les résultats ont été classés par do-
maine et sont:

® Les connaissances autour de la patholo-
gie: les patients prennent conscience des
facteurs de risque associés au syndrome
dapnées du sommeil et mesurent ainsi

I'importance d'une bonne observance ;

o |'effet motivationnel: 'échange entre
les participants et le partage dexpé-
rience vécue sont un réel moteur pour
le groupe. lIs permettent de trouver des
leviers motivationnels les incitant a per-
sévérer dans leur traitement « les effets
bénéfiques sont le principal moteur 8 ma
motivation » ;

® |[a montée en compétences : liée a une
meilleure compréhension du fonction-
nement et de l'utilisation de la PPC « les
ateliers m'ont aidé a mieux utiliser I'ap-
pareil. »

QUELLE FAISABILITE POUR
CE TYPE D'EXPERIMENTATION ?

® Cette offre, non disponible de maniére
équitable dans chaque région, a permis
de montrer sa pertinence grace a la vi-
sioconférence.

® Cette initiative a été trés appréciée des
patients ayant pu en bénéficier: « Cette
prévention devrait étre développée par
d'autres structures. Jiai eu la chance d'étre
aiguillé sur ces ateliers par mon pneumo-
logue, mais combien n'y ont pas droit... »,
« Continuez vos ateliers et méme d'autres
ateliers sur d'autres thématiques. », « C'est
super ! Continuez comme ¢a !»

L'expérimentation d'un programme
d'accompagnement éducatif en distan-
ciel sur un territoire ne présentant pas
d'offre et les résultats qualitatifs sur ce
groupe de 20 patients montrent l'inté-
rét et les bénéfices de ce type de prise
en charge. Une réflexion pour une pro-
position élargie reste a mener, entre les
différents acteurs, autour des patients
présentant un syndrome dapnées du
sommeil et des comorbidités.

MOTS-CLES :
Education thérapeutique, Syndrome d’apnées
du sommeil, Distanciel
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ENVIE DE RECEVOIR LES PROCHAINS NUMEROS ?

Abonnez-vous gratuitement

Eveil & Somnolence est une revue dédiée a tous les sujets autour de I'éveil et de la somnolence.
Elle s'adresse aux spécialistes concernés, gu'ils soient pneumologues, neurologues,
psychiatres, médecins généralistes, cardiologues, médecins du sommeil, etc.
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