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RESUME

Contexte : En 2008, I'insomnie chronique touchait 19% de la population frangaise. Il n’existe pas

d’étude en France ciblant les difficuliés rencontrées par les patients sur la prise en charge de leur

insomnie chronique primaire.

Obijectif : Connaitre des patients les difficultés ressenties et leurs attentes dans la prise en charge de

leur insomnie chronique en soins primaires ambulatoire.

Méthode : Des patients volontaires de l'arc alpin frangais étaient invités par leurs médecins
généralistes et pharmaciens (recrutés aléatoirement par les pages jaunes).a participer a une étude
qualitative. Des focus group étaient menés entre février et octobre 2012 par un modérateur
indépendant grace a un canevas semi-structuré. Aprés retranscription exhaustive des verbatims, une
analyse thématique était triangulée par 2 enquétrices. Les entretiens ont été conduits jusqu’a

saturation des données.

Résultats : Trente et un patients ont été interrogés en 8 focus group. lls essayaient de résoudre seul
leurs problémes, puis face a I'échec de leur prise en charge, ils se tournaient vers leur médecin. Des
qualités d’écoute, de tolérance, d’empathie et d’ouverture d’esprit pour établir une relation de
confiance étaient attendues chez leur médecin. Les médecins pourraient consacrer plus de temps a
ce motif et leur expliquer l'origine du trouble. lls voulaient une solution efficace mais n’étaient pas
forcément demandeurs de somniféres : ils en appréhendaient les risques. lls se disaient ouverts a
toutes les propositions thérapeutiques, mais soulevaient une accessibilité souvent limitée (codt
financier trop élevé ou accessibilité restreinte). lls proposaient d’améliorer la formation des médecins
généralistes, de former des spécialistes du sommeil. lls estimaient nécessaire un dépistage

systématique en consultation et une sensibilisation des populations a grande échelle.

Conclusion : Les patients attendent une solution efficace et sont préts a tester différentes pistes. Par

ailleurs, au-dela d’'une thérapeutique, ils recherchent avant tout une écoute attentive.

Mots-clés : Recherche qualitative, Patients, Insomnie chronique, Prise en charge, Ressenti(s),

Attentes, Amélioration.
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ABSTRACT

PATIENTS’ EXPECTATION ON THE MANAGEMENT OF THEIR CHRONIC INSOMNIA IN THE
ALPINE ARC

Background: Chronic insomnia in 2008 affected 19% of the French population. There is no study in

France targeting difficulties experienced by patients on the management of their chronic insomnia.

Objective: To explore patients’ expectations of consultations for sleep difficulties.

Methods: A multicenter qualitative study (French Alps) was conducted in patient volunteers, recruited
via GPs and pharmacists themselves contacted randomly from the yellow pages. Interviews recorded
in the form of focus group were directed between February and October 2012 by an independent
moderator using a semi-structured interview-grill. After exhaustive verbatim transcript, a thematic
analysis was executed by two interviewers thus respecting the triangulation of researchers. Interviews

were run until data saturation.
Results: Thirty-one patients were interviewed in eight focus groups.

Majority of patients tried to solve their problems alone and often face the failure of their care, they

turned to their doctor.

They sought their doctor listening quality, tolerance and open mind to establish a relationship of trust.
They wanted doctors to spend more time on that ground and thus, provide an explanation of the cause
of their disorder. They wanted an effective solution but were not as many applicants for sleeping pills
because they dread risk. They said they were open to all therapeutic options, but advance accessibility

was often limited by financial cost too high or by medical deserts.

They emitted the idea of improving the training of GPs and form specialists of sleep. They also
believed that routine screening in consultation would be needed as well as sensitization of the

population on a large scale.

Conclusion: Patients wait an effective solution and are willing to try different tracks. Moreover,

beyond therapy, they seek above to be listened.

Keywords: Qualitative Research, Patients, Chronic Insomnia, Care, Felt (s), Expectations, Improving
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INTRODUCTION

Le sommeil joue un rdle fondamental sur la santé, le bien-étre, I'équilibre physique et

psychologique a tous les ages de la vie'. Ces derniéres années, I'insomnie était fréquemment décrite
en lien avec des comorbidités médicales (hypertension artérielle, diabéte, obésité) mais aussi
psychiatriques, avec en premiere ligne l'anxiété et la dépression“. S’y est associé aussi un
retentissement sur la vie sociale et professionnelle (accidents de la route ou du travail, baisse de

productivité ou absentéisme) *°®.

£9-11
e

Cependant, seul un tiers des patients consultait un professionnel de sant . Le médecin

généraliste était le premier recours dans 80% des cas™. La solution la plus fréquemment proposée en

12-14

premiére intention était le traitement médicamenteux avec en téte de liste les hypnotiques, malgré

1218 | 'insomnie était colteuse : directement, engendrée par

des recommandations contraires parues
les consultations médicales et les traitements, indirectement par ses conséquences professionnelles.

Cette dépense a été estimée en 1995 en France a plus de 10 milliards de francs®’.

Par ailleurs, la prévalence de l'insomnie dans la population générale frangaise est estimée
entre 15 et 20% si I'on utilise les critéres du DSM IV*®. Bien que 9% de la population francaise soit
considérée comme insomniaque sévére'®, le sommeil restait un domaine trés peu investi par la
communauté médicale. Les données disponibles en France sur l'insomnie n’étaient que tres

parcellaires *® %°.

Nombreux ont été les freins & son investissement par les soins primaires®. Les difficultés
principales se concentraient sur I‘exploration de la plainte (temps, énergie, complexité). Sa prise en
charge était rendue difficile par un sentiment d’impuissance voire d'impasse thérapeutique une fois
I'hypnotique prescrit. Mais le médecin n’était pas I'unique acteur. Le patient insomniaque chronique
avait lui aussi son rdle dans ce dysfonctionnement. Aucune étude frangaise ne s’était encore
intéressée au point de vu du patient face a son insomnie dans le systeme de soins francais. Cela
nécessitait de comprendre quelles étaient les difficultés éprouvées, leurs représentations autour de
leur sommeil, leur pathologie et leur prise en charge. Leurs attentes vis-a-vis des qualités

2225 semblaient

relationnelles du médecin généraliste et du traitement (médicamenteux ou pas)
précieuses a recueillir pour la mise en lumiére de pistes d’améliorations dans leur prise en charge.
Notre étude avait pour objectif de comprendre quelles étaient les difficultés ressenties et les attentes

des patients en soins primaires ambulatoire concernant la prise en charge de leur insomnie chronique.
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MATERIELS ET METHODE

Méthode

Une étude qualitative par entretien semi-dirigé en groupes (focus group) a été réalisée de
maniére multicentrique sur les départements de I'lsére (Grenoble), Savoie (Chambéry), et Haute-

Savoie (Annecy et Sallanches).

Echantillonnage des professionnels — recrutement des patients

Les professionnels de santé chargés du recrutement des patients ont été sélectionnés sur leur
situation géographique d’exercice obtenue dans les pages jaunes. Médecins généralistes et
pharmaciens ont été contactés puis informés par téléphone et courrier électronique. L'invitation des
patients se faisait soit par les professionnels de santé en face a face, soit par lintermédiaire
d’annonces dans les salles d’attentes des cabinets médicaux partenaires. Les enquéteurs ont vérifiés

les critéres d'éligibilité des patients insomniaques chroniques (selon ISCD 2) 2™

par contact
téléphonique direct. Les patients étaient informés de la confidentialité et sécurisation des données,
anonymisation, droit de retrait sans délais. Enfin leur consentement a participer a I'enquéte a été
obtenu. Un rappel téléphonique leur était destiné 1 a 2 jours avant la tenue du focus group par les
enquéteurs. Les criteres d’exclusion étaient : dge inférieur a 18 ans, une somnolence iatrogénique,
prescription de neuroleptiques, consommation de psychostimulants, patients souffrant de pathologies
psychiatriques et/ou mal contrblées, patients sous tutelle ou curatelle, patient non immatriculé a
I’Assurance maladie ou régime et associé, refus du patient. Le recrutement des patients insomniagues

se terminait a I'obtention de la saturation des données.

Entretien

Les entretiens ont été menés par un modérateur indépendant de l'analyse et de la
retranscription aidé d’un canevas semi-directif *™° " de Février & Octobre 2012. Tous ont été

enregistrés dans leur intégralité avec le logiciel Audacity®©.

Retranscription et Analyses

annexe Il

Les interviews ont été retranscrites mot a mot en doublon puis mises en commun pour

obtenir un verbatim commun validé. L’analyse individuelle a été faite mot a mot pour en dégager des
codes ouverts. Le codage a été triangulé entre les 2 enquéteurs aboutissant au livret de codes 2™ ",
Enfin, 'analyse thématique a été menée, en doublon, de maniére indépendante puis croisement des

points de vu des 2 enquéteurs.

La saturation des données a été obtenue et confirmée par I'absence de nouveaux codes

apres 2 focus groups.
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Législatif

Les données ont été exploitées avec I'accord de la Commission Nationale de I'Informatique et
des Libertés (CNIL).
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RESULTATS

Caractéristiques de la population

Parmi les 67 patients proposés, 55 patients étaient volontaires et éligibles dans 'étude. 31 personnes
(25 femmes, 6 hommes, agés de 21 a 77 ans issus de catégories socio-économiques et
professionnels trés variées) se sont présentées aux 8 focus group (F1-8). 2 a 7 participants par focus
group ont été relevé (P1-31). Les enregistrements ont durés de 23 a 91 minutes. 164 codes ouverts
ont été identifiés, classés en 26 sous-thémes et 8 thémes : le sommeil, le retentissement de
linsomnie, les raisons ayant incité le patient a consulter, les freins a la consultation, les solutions
thérapeutiques, les facteurs influencant 'observance thérapeutique, les attentes des patients lors de

leur consultation et les améliorations envisageables.

Le sommeil : vécu, représentations et croyances

Pour les patients interrogés, I'insomnie pouvait se manifester a tout moment de la nuit. Elle était
rencontrée lors de difficultés d’endormissement, plainte la plus fréquemment rapportée, au réveil
précoce en passant par des phases d’éveils nocturnes longues et pénibles occupées par des activités
diverses (lecture, télévision, jeux, musique, rangement). Pour d’autres, elle était associée a, un
sommeil pergu comme non réparateur, une impression d’étre dans un demi-sommeil sans
relachement total ou bien une agitation nocturne.

(F1P1) « Je m’endors, 5 minutes aprés je suis réveillée. Je me ré-endors, je suis

réveillée, je vais manger, je me recouche et je me ré-endors »
(FAP14) « Jétais tres fatigué, surtout le matin quoi. J'avais pas l'impression d’avoir

dormi »

Les caractéristiques attendues d’un bon sommeil étaient trés variables. Certains patients insistaient
sur la quantité de sommeil nécessaire oscillant entre 5 & 9 heures, 7 heures pour la majorité ; d’autres
sur sa qualité : s’endormir rapidement, dormir d’'une traite, réver sans cauchemars, se réveiller sans
réveil matin, se lever en forme ou simplement ne pas avoir besoin de médicaments pour dormir. La
consommation du médicament, sa dépendance pour dormir, 'absence de sommeil naturel étaient mal
VECcuUs mais ce non recours leur apparaissant comme une utopie.

F7P27 « ce dont on réve, c’est d’aller se coucher, de s’endormir tout de suite »

F1P2 « sijarrive & dormir mettons 7 heures pour moi c’est une nuit merveilleuse »

Certaines croyances sur les causes et conséquences de l'insomnie ont été révélées. Elle serait a
l'origine d’un risque d’atteinte et de fragilisation de certains organes, le sommeil étant décrit comme un
préalable indispensable a I'équilibre physiologique. Elle serait influencée par la pleine lune et le
caractére familial (notion d’hérédité). Parfois, un concept de mystére entourait le sommeil, source

d’angoisse et de difficulté a lacher prise.
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F7P28 « quand on s’endort on s’évanouie, je sais pas, on passe au-dela, pour moi

quand on dort, c’est un mystere »

Si la majorité des patients ne retrouvaient pas de cause a leur insomnie, certains avaient mené une
véritable enquéte policiere sur les facteurs originaux et déclencheurs : préoccupations (personnels ou
professionnels), choc émotionnel, rythme de vie inadapté, pathologie somatique ou douloureuse,
modifications hormonales (ménopause, grossesse), naissance d’un enfant ou une difficulté a lacher
prise.

Cette étape de recherche des causes était primordiale pour 'ensemble des participants, chacun
racontait sa quéte des origines de leurs maux. L’attente était souvent insatisfaite, les patients frustrés :
la majorité ne retrouvait pas de cause. Lorsqu’elles étaient identifiées, leur résolution n’apportait guere
d’amélioration sur la qualité et quantité de sommeil. lls observaient alors une phase d’autonomisation

de leur insomnie, leur sommeil leur échappait.

Le retentissement de I'insomnie

Tous décrivaient une fatigue de chaque instant vécue comme une véritable souffrance. lIs
rapportaient un envahissement de la sphére quotidienne : somnolence diurne, troubles de 'humeur
(irritabilité, tension nerveuse, stress), hypersensibilité avec hyperémotivité, difficultés de concentration
ou troubles de la mémoire. Ces troubles les rendaient plus fragiles émotionnellement aux événements
de vie pénibles avec une difficulté majorée a prendre du recul. Certains vivaient mal 'impression d’une
perte de sérénité, d’'une perte de contrble des réactions, de maitrise de soi.

F2P6 «jai du mal a prendre du recul sur les choses. Une petite chose prend des

proportions importantes. Je m’énerve pour un oui, pour un non »

Les répercussions sociales étaient majeures et pénibles. Elles étaient source de difficultés
relationnelles, tant professionnelle que familiale.
Professionnellement, la dette de sommeil était responsable a leurs yeux d’une diminution des
performances et d'une baisse de motivation. Les conséquences indirectes de ces souffrances étant
un taux d’absentéisme plus important.
F6P23 « je suis dans des postes de management, d’équipes...ou finalement c’est moi
qui I'apporte aux autres I'énergie et la on I'a pas. Une fuite d’énergie qui fait que quand les

autres se reposent sur vous ils deviennent insupportables beaucoup moins tolérante ».

Familialement, de nombreux conflits apparaissaient. Les facteurs incriminés étaient la nécessité de
faire chambre a part pour ne pas géner le conjoint, la présence de difficultés a assumer les taches
quotidiennes ou d’une irritabilité émotionnelle.

Socialement, les patients rapportaient une mise entre parenthéses avec une diminution voir un arrét

complet de leurs sorties, ou bien encore de leurs activités de loisir qui devenaient un fardeau.
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F8P28 « pendant 15 ans j'ai arrété d’avoir une vie sociale le soir...Le soir je suis
crevée, une journée de travail ¢a suffit a m’épuiser e et je peux pas ressortir le soir [...] Donc
¢a a un peu coupé toute vie sociale pendant longtemps »

F7P26 «je souffre quand méme car les nuits ou je dors pas je peux pas faire
certaines activités dans la journée, du style randonnées en montagne, randonnées en
vélo...ces choses-la, on n’a pas I'énergie nécessaire pour ¢a »

F2P6 « par contre, lire quand on est fatigué. Bah on peut pas lire. On lit 3 fois la

méme page

La fatigue engendrée avec une diminution des capacités de concentration et d’attention, était décrite
comme source de mise en danger lors de la conduite automobile ou lors de la pratique d’activités a
risques (randonnées, plongée). Une autre source de danger était relevée : le retentissement potentiel
de la prise médicamenteuse lors de la grossesse (syndrome de sevrage du nourrisson a la

naissance).

L’'insomnie chronique leur paraissait étre a l'origine de problémes organiques et psychiques : les
malaises, migraines ou récurrences herpétiques étaient pergues comme plus fréquentes ; ruminations,
idées noires ou difficultés a relativiser étaient génératrices d’'une anxiété jusqu’a la manifestation de
véritables crises d’angoisses.
F2P6 « la téte qui tourne. J’arrive quand méme a faire des petits malaises »
F2P7 « ce qui m’enquiquine, c’est que la nuit quand je dors pas ¢a cogite, j'y vois tout
en noir, y’a que des trucs pas bien »

F1P5 « et puis les crises d’angoisses, ¢a m’est arrivée d’avoir des attaques de panique
complétes dans le lit a 2h du matin »

Un retentissement esthétique, avec I'apparition de cernes responsables d’'une autodépréciation avec
une baisse de I'estime de soi était aussi décrit par des patientes.

F6P23 « y’a aussi un truc qui m’a dérangé quand j'ai commencé a faire de Iinsomnie,

J’ai commencé a avoir des cernes et a me trouver pas belle. Et non seulement j’étais fatiguée

mais en plus j’étais pas belle. Et en fait ¢a fait quand méme un retentissement intérieur quand

on se léve le fait de se trouver pas belle le matin [...] Et finalement y’a une estime de soi qui

est attaquée »

Les freins au recours médical

Initialement, la majorité des patients essayaient de résoudre seuls leur probleme de sommeil et
faisaient appel au systéme médical en ultime recours. L'insomnie était parfois reléguée au second
plan quelques fois minimisée. Les raisons évoquées étaient multiples : ils pouvaient juger la plainte
futile, d’autres problématiques étaient a ce moment plus préoccupantes de leur point de vu, les
patients pouvaient faire preuve d’'une grande tolérance face au trouble ou s’adaptaient a la situation.

En effet, les patients sans activité professionnelle rapportaient ne pas avoir consulté de médecins car
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n'avaient pas de retentissement dans leur vie quotidienne. lls adoptaient alors une attitude
compensatrice (décalage de I'heure de réveil, siestes). D’autres exprimaient la peur de se voir
prescrire un somnifére.
F8P30 « je suis jamais allée demander de l'aide a quelqu’'un parce que c’est pas
particulierement quelque chose qui m’empéche de vivre. Tant que je vis, tant que je peux

I'accepter et que ¢a n’entraine pas des choses trop graves, je vois pas l'intérét »

Des doutes apparaissaient sur les compétences et I'aide que le corps médical pouvait apporter.
L’échec des thérapeutiques essayées en conduisaient certains a penser que le corps médical était
impuissant et ne pourrait ne leur étre d’aucune aide.

F7P27 «moi je crois pas franchement aux méthodes médicales pour soigner ce
probleme. J’ai tellement essayé de choses que je me suis résolue a régler mon probleme
toute seule, d’apprendre a le gérer quoi »

F8P29 « moi je pensais méme pas qu’on pouvait aller voir un médecin pour régler un

probléme d’insomnie »

Finalement, 'insomnie était vécue par 'ensemble comme une fatalité, idée souvent renforcée par le
caractére familial. Quelques patients paraissaient résignés a continuer de vivre avec.
F3P11 « je suis jamais allée voir un médecin. On a aussi cette tendance a se dire

c’est de famille »

Les raisons ayant incité les patients a consulter

Le retentissement diurne de l'insomnie dans la vie quotidienne, personnelle ou professionnelle, était le
principal facteur promoteur de consultation.
La peur des conséquences de I'insomnie sur sa santé (troubles de la mémoire, hypertension artérielle,
obésité) était prépondérante, le sommeil étant décrit comme un préalable indispensable a I'équilibre
physiologique.
Beaucoup s’inquiétaient du retentissement de la prise médicamenteuse sur la santé (dépendance
pharmacologique, mémoire ...). La consultation médicale était percue comme une source
d’'information, un appel a I'aide au sevrage médicamenteux.
Face a I'échec des mesures prises de facon individuelle (régles hygiéno-diététiques, automédication)
associé a un sentiment de désorientation, une alternative s’imposait. Les patients se tournaient alors
vers les professionnels de santé.

F1P5 « les traitements que jai essayé n’ont pas été efficaces. Et que, au bout d’un

moment il faut laisser les professionnels de santé et s’en remettre a eux »

La consultation était parfois décrite comme une véritable nécessité. Une soif d'information était pergue
a ce moment pour tenter de comprendre leurs maux. Cela répondait a leurs besoins de rechercher,

d’identifier les origines personnalisées du mal.
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F5P15 « essayer de comprendre et avoir des conseils sur comment m’en sortir [...] En
expliquant tout parce que je pense que tout est lié. Les causes »
D’autres ressentaient une véritable urgence thérapeutique. Leur détresse était tellement poussée
gu’ils voulaient se voir prescrire « la pilule miracle » pour retrouver un sommeil de qualité, un
traitement pour atténuer la souffrance ressentie. Quelques-uns avouaient consulter uniquement pour
se voir renouveler leur hypnotique. Au contraire, d’autres recherchaient un soutien pour se sevrer de
leur somnifére.

Enfin, 'entourage (familial ou amical) pouvait étre source de pression a l'origine d’'une consultation.

Les attentes des patients lors de leur consultation

A l'unanimité, les patients ayant consulté attendaient une solution, meilleure que celles qu’ils avaient
expérimentées. Elle devait étre apportée d’autant plus rapidement que leur qualité de vie était
dégradée, souvent a I'issu de la consultation alors qu'ils reconnaissaient volontiers attendre plusieurs
semaines ou mois avant de recourir au corps médical. La solution pouvait étre médicamenteuse avec
des attentes fortement exprimées : efficacité, rapidité d’action, absence d’effets secondaires et de
dépendance.

F2P6 « j’avais envie qu’il me donne un petit cachet miracle pour dormir »

F5P18 « une réponse rapide a mon probleme [...] une réponse rapide pour couper le

cercle vicieux et repartir de nouveau pour une période quoi »
F8P28 « I'attente, c’était une solution qui n’ait pas d’effets secondaires, qui marche a

tous les coups, sur laquelle je puisse me reposer et dire j'ai une solution »

Une ambivalence était apparue sur 'effet addictogéne du traitement dont ils avaient peur : ils avaient
conscience de lillusion d’'un traitement sans dépendance bien qu’attendu, semblaient accepter ce
risque mais demandaient de l'aide pour maintenir la posologie minimale efficace. Par ailleurs, la
plupart soulignaient I'importance des alternatives telles qu'une orientation vers un spécialiste ou des
explications sur les regles hygiéno-diététiques, méme renouvelées.
Enfin, ils relevaient tous certaines qualités relationnelles que devait posséder leur médecin. L’écoute
était indispensable a l'installation d’une relation de confiance.
F7P25 « d’une maniére générale, le médecin c’est I'écoute, une écoute de ce qu’on a
envie ou besoin de lui dire »
lls recherchaient aussi une capacité d’empathie, un respect mutuel, un soutien dans leur
cheminement, une réassurance et la compétence d’apporter le meilleur pour eux « un équipier, un
guide ».
F1P50 « jattends qu’il me comprenne, qu’il me juge pas, qu’il me regarde pas comme
une espece d’intoxiquée »
Cependant, ils modulaient leur propos en ayant conscience que leur médecin pouvait parfois étre

dépassé. lls appréciaient alors qu'’il sache passer la main a un spécialiste du sommeil. L’ouverture
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d’esprit était fondamentale pour que le maximum d’options thérapeutiques leur soit proposé et qu'ils
puissent garder un certain niveau d’autonomie dans leur prise en charge sans étre jugés.

F2P9+6 « y’en a qui sont d’accord avec les médecines paralleles et y’en a qui le sont
pas. Je crois que le probléeme il est la. On va pas voir un médecin généraliste qu’a une
orientation acupuncture, homéopathie, donc forcément il va vous soigner en allopathie. Mais
le fait d’étre plus ou moins réceptif ou contre les médecines paralleles, je trouve que ca aide
pas le patient non plus »

Les patients exprimaient leur désir d’avoir une prise en charge globale personnalisée. Tous insistaient
sur leur besoin de trouver la cause de leur probléme pour qu’ensuite le médecin puisse leur proposer

une prise en charge adaptée et individualisée, si possible non médicamenteuse.

F5P19 « me poser beaucoup de questions sur ma vie, pourquoi, comment, est-ce que
je suis une hygiéne de vie tout ¢a. On n’a jamais parlé de mes habitudes, de ce qui fait que,
de mes raisons, pourquoi. C’était insomnie égale Stilnox®. Donc j’aurais bien aimé pouvoir

discuter de maniere globale de tout ¢a »

De cet espoir naissait une frustration. Beaucoup soulignaient le manque d’implication des médecins
dans ce processus, ceux-ci éluderaient trop les questions des patients en répondant par un procédé
chimique. D’autres remarquaient que les médecins étaient parfois négligeant avec cette plainte. lls
avaient I'impression de ne pas étre écoutés et de les ennuyer. Leurs maux étaient alors relégués au
second plan ou minimisés ce qui les blessaient énormément et souvent les plongeaient dans le
désarroi.

F1P5 « Qu'on regarde pas ¢a comme un probléeme secondaire [...] Jai toujours
ressentie que les médecins qui sont en face de moi, pour eux l'insomnie c’était quelque chose
de completement anecdotique »

F8P31 « C’est juste que je me dis que c’est compenser un probléme, qui peut étre

réglé par ailleurs »

Les solutions thérapeutigues

Le recours aux médicaments avec ou sans ordonnance, restait le choix majoritaire des patients avec
le pharmacien qui occupait alors une place prépondérante. Le confort de I'automédication était
souligné. lIs critiquaient la « solution de facilité » de la prescription de psychotropes parfois dés la
premiére consultation sans pouvoir envisager d’autres options. lls rapportaient avoir régulierement
recours aux thérapies complémentaires comme I'homéopathie, I'acupuncture, la phytothérapie,
'ostéopathie, les magnétiseurs, la luminothérapie et I'auriculothérapie. Les méthodes de relaxation
(yoga, sophrologie, méthodes de respiration, auto-hypnose, réflexologie, Tai-Chi, Chai Tsu,
stretching) étaient trés prisées. Nombreux ont expérimenté les modifications de leur habitudes de vie
avec un large éventail de possibilités : mise en place de régles hygiéno-diététiques (arrét des
excitants, modification alimentaire, reprise dune activit¢ physique ...); modifications

comportementales (rituel d’endormissement, sieste). D’autres se sont tournés vers des spécialistes du
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sommeil. S’informer via des lectures, internet ou en assistant a des conférences leur apparaissait
comme un reméde, une éducation thérapeutique leur permettant une adaptation voire une tolérance a
leur insomnie. Enfin ceux qui voyaient leurs troubles aggravés par les ronflements de leur conjoint ont

choisi de faire chambre a part ou bien de les faire traiter (écarteur de nez, appareillage nocturne).

Les facteurs influencant 'observance aux traitements et aux conseils prodigués

Les patients ont évoqué les caractéristiques du médicament lui-méme : efficacité et absence
d’alternative étaient a l'origine d’une plus grande observance. A linverse, la peur ou I'apparition
d’effets secondaires, le caractere chronique de la prise, 'absence d’amélioration malgré une
observance optimale et la peur de la dépendance étaient rapportés comme favorisant I'inobservance.
F6P22 « je voyais pas d’autres solutions a I'époque, je voyais pas d’autres solutions.
Bon je travaillais, il fallait que j'assume beaucoup de choses, c’était la solution de facilité »
F1P1 « c’est le psychiatre qui charge un maximum, moi comme je veux pas charger,
Je vais voir le médecin traitant qu’est d’accord avec moi, parce qu’il estime que jen assez

comme ¢a et que je suis claire dans ma téte »

La relation médecin-patient apparaissait comme un fondement a I'observance. Elle devait se décliner
en une confiance entre le médecin et le patient, une écoute attentive du médecin, une proposition en
adéquation a leur demande, leurs besoins et fournir des explications claires. La proposition de
psychothérapie était tres souvent rejetée par les participants, jugée alors inadaptée voire dangereuse
par les bouleversements de vie qu’elle pourrait occasionner.

La prise en compte de I'histoire personnelle des patients devait faire partie intégrante de I'adhésion
des patients a la prise en charge thérapeutique. Leur parcours, leur valeur, la perception de leur
propre personne, la peur du regard des autres étaient autant de facteurs leur permettant d’avoir un ceil
critique sur les propositions thérapeutiques. Les patients pouvaient ainsi garder une forme
d’autonomie dans leur choix.

F5P16 « vous suivez les conseils ou non parce que votre expérience au final vous
guide sur ce qu’on vous propose. Vous savez si ¢ga va marcher ou pas parce que vous avez
une grosse expérience. Voila, oui. »

Des interventions extérieures, telles une critique de l'ordonnance par le pharmacien ou un autre
médecin, étaient rapportés comme influengant négativement 'observance au traitement proposé.
L’accés aux soins pouvait étre limité pour certains par les colts parfois trop élevés. Des délais de
rendez-vous longs, engendrés parfois par les déserts médicaux ou le manque de temps, étaient
souvent rapportés comme des freins a la prise en charge.

F2P6 « et puis probléme d’argent parce que je veux dire ¢a coute tres cher [...] C’est
pas remboursé, méme si vous avez une bonne mutuelle, il vous rembourse 3 fois 50 euros
dans l'année si vous y allez 3 fois par mois, vous multipliez 150 euros plus les médicaments

qui sont pas remboursés. Parce que la moi j’en ai pour une fortune »

26



Les améliorations envisageables suggérées

Certains étaient trés critiques sur la prise en charge : ils relevaient une errance diagnostique,

thérapeutique, des erreurs d’aiguillage dans le parcours de soins, un défaut d’'information ou bien la
non disponibilité du médecin.

F2P6 « parce que javais pas l'approche que jattendais, pas une écoute, quelqu’un

qui vous parle en charabia, qui vous file un psychotrope, vous viendrez me voir dans 1 mois si

¢a va pas mieux. Non je suis désolée. Pour moi c’est zéro pointé, c’est pas prendre la

personne globalement, I'écouter en 20 minutes, des techniques qu’on comprend pas »

Tous les patients pensaient que les médecins n’étaient pas assez formés et ne consacraient pas
assez de temps a leur probleme. lls évoquaient donc la possibilité de former des spécialistes du
sommeil. lls pensaient aussi que I'insomnie devrait étre médiatisée avec par exemple l'instauration de
campagnes d’informations et de dépistage.

F8P3 « y’a un gros effort de sensibilisation a faire [...] J'ai Iimpression que tous les gens
qu’on est la, on y est tous allé pour autre chose et puis finalement, on s’est dit tiens j’ai un petit trouble
du sommeil, si on en parlait ? Donc effectivement, si le dépistage peut arriver a passer ce barrage-la.
De se dire, ouais, toute une sensibilisation sur le fait que ouais le sommeil c’est un des éléments

importants comme on nous fait 5 fruits et Iégumes par jour, ces choses-la »
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DISCUSSION

Les résultats

La majorité des patients essaye de résoudre seuls leur probléme d’insomnie et font appel a un
service médical en ultime recours. Le médecin généraliste est le plus souvent sollicité en premiére
intention'®. Une enquéte menée aupres de la Gallup Organisation aux Etats-Unis®, retrouve que 69%
des patients souffrant de troubles du sommeil n’en n’ont jamais parlé a leur médecin, 26% en ont
parlé a l'occasion d’'une consultation pour un autre motif et 5 % ont consulté spécifiquement leur
médecin traitant pour évoquer leurs troubles du sommeil. lls évoquent le plus souvent le probléme a la
fin de la consultation ou au moment de renouvellement d’ordonnance. Le médecin alors sollicité en fin
de consultation s’avére confronté au dilemme de répondre a la demande du patient de fagon efficace,
tout en respectant le temps de consultation limité. Cela pourrait expliquer la tendance a la prescription
de somniféres dés la premiere consultation. En effet, la prescription de somniféres reste élevée et est

15, 16, 27
.C

souvent la premiére réponse apportée au patient malgré des recommandations contraires e

qui va a l'encontre de lattente des patients, qui dans la majorité souhaiteraient trouver des
alternatives non médicamenteuses pour résoudre leur probléme. De plus, I'efficacité des somniféres
n‘est pas clairement démontrée. Les utilisateurs chroniques d’hypnotiques et d’anxiolytiques n’ont
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aucune amélioration ou bien une Iégére amélioration comparée aux insomniaques® . Peut-étre que

leur proposer une nouvelle consultation consacrée uniquement a ce motif permettrait d’éviter
linitiation d’une prescription de psychotrope ?

Les patients choisissent leur médecin en fonction de ses capacités relationnelles permettant
de nouer une relation de qualité basée sur une confiance réciproque. Pour une prise en charge
satisfaisante, le médecin doit s’attacher a étre au plus proche des idéaux, des représentations et des
croyances du patient qui peuvent étre a I'origine d’'une barriére psychologique et par conséquent d’un

refus ou d’'un échec du traitement.

Au-dela de la prise en charge thérapeutique, les patients ont soif d’explications. lls expriment
ce besoin de comprendre pourquoi @ un moment ils se sont mis a ne plus dormir. lls pensent qu'une
bonne prise en charge thérapeutique nécessite de traiter la cause et pas seulement la conséquence.

Cela rejoint les recommandations parues™ *® %°

sur la conduite a tenir devant une insomnie, qui
préconise en premier lieu de faire un bilan étiologique.

S’agit-il alors d’'un manque de temps de la part des médecins (les patients évoquant souvent
le probléeme en fin de consultation), ou bien d’'un manque de connaissances.

Dans le premier cas, une des solutions envisageables pourrait étre la création d’'une « visite
longue durée », permettant aux médecins de consacrer le temps nécessaire avec une rémunération
en conséquence. Ce nouvel acte prévu par l'article 27.2 de la nouvelle convention nationale des
médecins généralistes et spécialistes approuvé en Septembre 2011, a été mis en place dans le
cadre de la prise en charge des patients atteints de maladies neurodégénératives dont la maladie

d’Alzheimer. Cette visite s’inscrit dans le cadre du suivi et de I'évaluation périodique de leur pathologie
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avec pour objectif d’évaluer la situation du patient et de son environnement et de mieux appréhender
ses besoins et ceux de son entourage.
Dans le cas, d'un éventuel manque de connaissances, une amélioration de la formation

continue des médecins pourrait étre envisagée avec un acces plus large aux formations.

Dans la méme lignée, les patients ont souvent limpression que linsomnie a des
conséquences sur leur santé avec par exemple I'apparition de troubles de la mémoire ou bien encore
'aggravation et/ou la persistance d’autre trouble telle que I'hypertension artérielle. Mellinger et al*® ont
observé que lI'insomnie affectait plus de la moitié des sujets qui avaient deux problémes médicaux ou
plus. Gislason et Almqvist®® ont rapporté une plus haute prévalence de pathologies respiratoires
obstructives chez les sujets ayant des difficultés a maintenir leur sommeil et une plus haute
prévalence de pathologies rhumatismales et d’hypertension artérielle non traitée chez ceux ayant des
difficultés a maintenir ou initier leur sommeil. Les maladies chroniques sont plus fréquentes dans le
groupe insomnie (82,7%) et que dans celui des bons dormeurs (53,2%) 2. Il en est de méme pour les
troubles psychiatriques (anxiété et dépression), qui sont retrouvés chez 59,3% des patients du
groupe insomnie, contre 14,4% chez les bons dormeurs™?.

Se pose alors la question des relations de cause a effet : est-ce I'insomnie qui est a I'origine
de certaines pathologies et/ou de leur aggravation, ou est-ce les comorbidités qui engendrent des

troubles du sommeil ?

Le lien entre la consommation de tabac ou d’alcool n’a pas été évoqué par les patients.
Pourtant ces deux facteurs sont souvent retrouvés dans les études par leur lien avec 'insomnie.

Wetter and Young® ont montré sur un échantillon de 3516 adultes que fumer était associé a
des difficultés a initier le sommeil et a se lever le matin. L’alcool est aussi souvent utilisé comme
initiateur du sommeil **. La consommation d’alcool au coucher accélére 'endormissement, augmente
la quantité de sommeil lent, diminue la quantit¢é de sommeil a mouvements oculaires rapides et
entraine des perturbations du sommeil dans la deuxiéme partie de la nuit %,

Cependant, alors que la plupart des études s’accordent pour dire que la prise de ces
substances pourrait engendrer des troubles du sommeil, une enquéte barométre santé de I'INPES

menée en 2012*, ne confirme pas ce lien.

En Juin 2007, la Haute Autorité de Santé et I'Institut National de Prévention et d’Education
pour la Santé publient un guide thérapeutique (Structuration d’'un programme d’éducation
thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques) %, C’est 'un des axes du « Plan
pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007-2011 »
et la loi Hopital Santé Territoires® précise expressément, en son article 22, que I'éducation
thérapeutique fait partie de la prise en charge du patient et de son parcours de soin. Pour vivre avec
sa maladie, le patient doit devenir acteur de sa santé et de son traitement.

Hullar et al* ont étudié limpact de 2 conférences d’éducation thérapeutique données a 2 mois

d’intervalle aux patients souffrant d’insomnie. Et cette solution apparait efficace. Sur les 55 patients
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suivis, a 3 mois, 20% des participants avaient complété I'agenda du sommeil et avaient consulté
spécifiquement leur médecin traitant ; 56% des consommateurs de somniféres avaient entrepris une
réduction ou un arrét de leur traitement ; 84% des participants ayant appliqué les conseils et les
thérapies cognitives et comportementales avaient constaté une amélioration partielle ou totale de leur
trouble du sommeil.

Par ailleurs, les patients relévent également I'absence de conseils de régles hygiéno-
diététiques. Des fiches d’informations-patients pourraient leur étre données aux cours de ces
consultations ou alors, les pharmaciens pourraient les délivrer en méme temps que les conseils qu’ils
prodiguent lorsque les patients viennent acheter des médicaments a délivrance sans ordonnance ?
Cette nouvelle forme de coopération médecin — pharmacien serait une piste de réflexion intéressante
dans la nouvelle dynamique du pharmacien clinicien.

Ne faudrait-il pas mener une action de prévention et d’éducation dans les écoles a l'instar des
programmes d’éducation menés dans les écoles pour lutter contre I'obésité ? En effet, la méta-
analyse de Da Silveira et al.** montre une réduction moyenne de l'indice de masse corporelle de —
0,33 kg/m2. Et, selon les données frangaises de I'enquéte internationale Health Behaviour in School-
aged Children (HBSC) 2010, 21 % des éléves de troisieme présentent une situation de privation

sévere de sommeil. Cette population pourrait faire I'objet de campagne d’information et de prévention.

Les patients déplorent que 'accés aux soins soit limité.

En effet, le principal facteur limitant décrit par les patients est le colt de consultation parfois
élevé chez les spécialistes ou paramédicaux.

Une inscription de I'insomnie chronique sur la liste des affections longues durées ALD (aprés
établissements de critéres précis), pourrait étre une option. En effet, de par son association fréquente
avec des comorbités et de par ses conséquences sur la vie quotidienne et sur la santé, I'insomnie est
source parfois de handicap et nécessite une prise en charge adaptée, longue et onéreuse.

L’autre facteur limitant évoqué est le probléme des déserts médicaux, responsable de délai de
consultations parfois long et d’'un éloignement géographique.

Plusieurs mesures ont déja été mises en place pour essayer de faire face a cette pénurie
source d’inégalité d’accés aux soins. L’Option De’mographique“, mesure pour améliorer la répartition
des professionnels de santé sur le territoire en est une. Ou encore I'Option Santé Solidarité
Territoriale® qui encourage les médecins installés dans des zones sur-dotées a diriger une partie de
leur temps médical vers des zones sous-dotées. Jusqu’a présent, aucune étude n’a encore mesurée
I'efficience de ses programmes d’aide a I'installation.

Les télécommunications doivent également étre investit comme une voie de prise en charge
thérapeutique possible dans l'avenir. Ainsi, Jerneldév S et al*® ont réussi a prendre en charge des

patients souffrant d'insomnie chronique via des entretiens téléphoniques réguliers.
Beaucoup de patients pensent que le probléme de I'insomnie n’est pas assez médiatisé. Une

sensibilisation des populations, via par exemple le recours a des campagnes publicitaires, pourrait

améliorer la reconnaissance de leur probléme et sa prise en charge. Au méme titre qu’il existe le
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conseil minimal dans le dépistage du tabagisme, il pourrait étre imaginé une simple question de
l'ordre : avez-vous des troubles du sommeil ? Si oui, en souffrez-vous ? Cette intervention bréve
pourrait étre éventuellement le point de départ d’'une prise en charge.

La méthode

a. Les entretiens (focus group)

Au total, 8 focus group ont été menés, avec un nombre de patients allant de 2 a 5.

Cependant, au vu de la richesse des nouveaux concepts soulevés et de l'interaction entre les
2 personnes du focus group, nous avons choisi de le conserver dans I'analyse.

L’échantillonnage des patients n’a pas pu étre raisonné en recherche de variation maximale
devant la difficulté du recrutement éprouvé. Néanmoins, l'analyse des caractéristiques de la
population permet de montrer que nos patients interrogés difféerent tous les uns des autres par au
moins une caractéristique.

Le caractére novice de la modératrice dans I'animation des focus group peut limiter la qualité
de recueil des données. En effet, comme le disent Moreau et al**, I'objectif du modérateur est de faire
émerger les différents points de vue en laissant au départ la dynamique de groupe agir de facon non
directive puis en recentrant en fin de séance. Il est probable que par des interventions trop fréquentes
lors des entretiens (coupant parfois certaines discussions), I'émergence de certaines idées ou
concepts a pu étre limitée. La réalisation de ce travail avec un modérateur plus expérimenté aurait pu
corriger cette limite.

Nous avions précisé aux patients que les entretiens seraient enregistrés puis retranscrits par
nos soins. Nous leur avons ainsi garanti un total anonymat. Cependant, nous pouvons spéculer que
I'existence de traces (enregistrements puis retranscriptions) ait pu consciemment ou non induire une

retenue dans le discours des patients.

b. L’analyse des données

Bien que nous ayons veillé & maintenir une approche la plus objective possible, en évitant les
écueils d'une interprétation des propos rapportés, nos représentations et nos opinions conditionnent
notre approche analytique du probléme et peuvent avoir interférées avec une neutralité voulue mais
impossible a obtenir.

Le recours a la triangulation des chercheurs, nous permet d’améliorer la force de notre étude

et donc d’améliorer sa qualité.
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OUVERTURE

Cette étude fait partie d’'un projet cherchant a comprendre d’'une part les attentes que les
patients insomniaques chroniques ont de leur prise en charge et d’autre part, a comprendre les
difficultés que rencontrent les médecins généralistes face a eux. Par la suite, une analyse matricielle
entre ces deux études sera faite. Elle s’attachera a mettre en évidence les similitudes ou les
discordances des attentes des patients face aux prises en charge des médecins pour ainsi, en les
combinant, faire émerger de nouvelles hypothéses de travail. Le but étant de créer de nouveaux outils
adaptés aux besoins et aux attentes des deux parties. Plusieurs pistes peuvent déja étre
envisagées : donner une place a part entiére a la relation médecin-patient en privilégiant I'écoute et
I'établissement d’un climat de confiance, reconnaitre I'insomnie comme une pathologie a part entiére
via un dépistage systématique en consultation par le médecin généraliste ou via une médiatisation par
l'intermédiaire de campagnes publicitaires ou encore de prévention dans les établissements scolaires,
ameéliorer I'accés aux soins par l'inscription de l'insomnie au tableau des ALD et par la lutte contre les
déserts médicaux, établir un programme d’éducation thérapeutique avec le patient ou bien encore
créer une fiche information patient, support du discours du médecin dont la formation reste a

améliorer.
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THESE SOUTENUE PAR : Fanny DURET et Dorothée FLORIO

TITRE : ATTENTES DES PATIENTS SUR LA PRISE EN CHARGE DE LEUR
INSOMNIE CHRONIQUE AU SEIN DE L’ARC ALPIN

CONCLUSION DE LA THESE

En 2008, linsomnie chronique touchait 19% de la population frangaise. Malgré les
conséquences socio-professionnelles et comorbidités connues, le point de vu des patients francais sur

leur insomnie n’a toujours pas été investigué.

L’objectif était de connaitre des patients leurs attentes et leurs difficultés ressenties dans la

prise en charge de leur insomnie chronique en soins primaires ambulatoires.

Une étude qualitative multicentrique (arc alpin francais) a été menée auprés de patients
volontaires recrutés via des médecins généralistes et pharmaciens, eux-mémes contactés a partir des
pages jaunes de maniére aléatoire. Les entretiens enregistrés sous la forme de focus group ont été
dirigés entre février et octobre 2012 par un modérateur indépendant grace a un canevas semi-
structuré. Apres retranscription exhaustive des verbatims, une analyse thématique a été réalisée par
deux enquétrices respectant ainsi la triangulation des chercheurs. Les entretiens ont été conduits
jusqu’a saturation des données.

Les données ont été exploitées avec 'accord de la Commission Nationale de I'ilnformatique et
des Libertés (CNIL).

Trente et un patients ont été interrogés en 8 focus group. Dans leur majorité, les patients
essayaient de résoudre seuls leurs problemes, puis souvent face a I'échec de leur prise en charge, se
tournaient vers leur médecin. lls recherchaient chez leur médecin des qualités d’écoute, de tolérance,
d’empathie et d’ouverture d’esprit pour établir une relation de confiance. lls auraient voulu que les
médecins consacrent plus de temps a ce motif et leur fournissent ainsi une explication sur la cause de
leur trouble. lls voulaient une solution efficace mais n’étaient pas demandeurs pour autant de
somniferes car ils en appréhendaient les risques. lls se disaient ouverts a toutes les propositions
thérapeutiques, mais soulevaient une accessibilité souvent limitée par un co(t financier trop élevé ou
par I'existence localement de déserts médicaux. Cette derniere limite pourrait étre atténuée avec

'amélioration du domaine des télécommunications.

lls émettaient I'idée d’améliorer la formation des médecins généralistes ainsi que de former

des spécialistes du sommeil. L’amélioration du développement professionnel continu pourrait
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répondre a cette attente. lls pensaient aussi qu'un dépistage systématique en consultation de routine
serait nécessaire ainsi qu'une sensibilisation des populations a grande échelle. Cela pourrait
déboucher sur P'éducation thérapeutique par le bais de fiches information-patient ou encore de
consultations dédiées. Les patients attendaient une solution efficace et étaient préts a tester
différentes pistes. Par ailleurs, au-deld d'une thérapeutique, ils recherchaient avant tout une écoute
attentive. Ces résuitats constituent une premiére étape de compréhension avant I'élaboration d'outils
adaptés afin d'améliorer la prise en charge de leur symptéme.
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ANNEXES

ANNEXE | : Définitions de I'insomnie
chronigue primaire

Selon l'International Classification of Sleep Disorders-2 (ICSD-2) :

A. Le patient rapporte une ou plusieurs des plaintes suivantes :

v difficulté a initier le sommeil

v'  difficulté a maintenir le sommeil
v' réveil trop précoce
v

sommeil durablement non réparateur ou de mauvaise qualité

B. Les difficultés ci-dessus surviennent en dépit d’opportunités et de circonstances

adéquates pour dormir.

C. Au moins un des symptémes suivants relatif au probléme du sommeil nocturne est
rapporté par le patient :

v fatigue, méforme

baisse d’attention, de concentration ou de mémoire

dysfonctionnement social, professionnel ou mauvaise performance scolaire
instabilité d’humeur, irritabilité

somnolence diurne

baisse de motivation, d’énergie ou d’initiative

NN N N

tendance aux erreurs, accidents au travail ou lors de la conduite automobile
v' maux de téte, tension mentale et/ou symptdmes intestinaux en réponse au
manque de sommeil

v préoccupations et soucis a propos du sommeil.

L’'insomnie est chronique si elle est supérieure a 3 mois.

L’insomnie est primaire quand elle n’est pas consécutive a des probléemes médicaux, des troubles

mentaux, de I'abus de substance, ou une hygiéne de sommeil inadéquate.
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ANNEXE Il : GUIDE D’ENTRETIEN

1/ Avez-vous des troubles du sommeil ? En souffrez-vous ? Pouvez-vous les décrire sommairement ?

2/ Quelles difficultés rencontrez-vous avec vos troubles du sommeil ?

3/ Quelles démarches avez-vous entreprises, seul, pour lutter contre vos troubles du sommeil ?

4/ Quels facteurs ont fait que votre insomnie a perduré malgré votre prise en charge, selon vous ?

5/ Pour vous, qu’est-ce qu’un bon sommeil ?

6/ Voulez-vous dire au groupe quelles sont vos raisons qui vous ont conduites a demander de l'aide a
quelgu’un (ou professionnel de santé) ?

. Croyance de bonne santé

. Aide personnalisée

. Impact sur la qualité de vie (style de vie, travail, relations sociales...)
. Ressenti

. Pression extérieure

6 bis/ Si vous avez consultez un professionnel de santé, l'insomnie était-elle votre seul motif de
consultation?

. Difficultés a aborder le sujet

. Croyances

7/ Quelles étaient vos attentes lors de votre consultation? Quelles qualités recherchiez-vous chez
votre interlocuteur?

8/ Quelles solutions vous ont été proposées, lesquelles avez-vous discutées ?

9/ Qu’est ce qui fait que vous avez suivi ou non les ordonnances prescrites et les conseils donnés ?

. expérience du passé
. non confiance
. efficacité éprouvée...

10/ Selon vous, quelles améliorations sont envisageables dans la prise en charge de l'insomnie?

Informations complémentaires :

- Sexe

- Age

- Statut marital
- Profession
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ANNEXE III : FOCUS GROUP

Focus group 1:

Floriane : « Bonjour a toutes merci d’étre présentes pour notre questionnaire de, sur
I'insomnie, pour notre thése de médecine générale. Donc c’est gentil d’avoir répondu
présentes. Je vais vous interroger, je vais vous poser des questions chacune a votre tour et

puis si vous avez besoin d’intervenir plus tét vous levez la main ou euh voila.
Donc on va commencer avec P1, est ce que vous avez des troubles du sommeil ? »
P1: « Oui. »

Floriane : « Vous en souffrez ?

P1: « Oui. »

Floriane : « Est-ce que vous pouvez nous décrire quels types de trouble du sommeil vous

avez ? »

P1: « Je m’endors, je suis trés fatiguée, je m’endors. Euh, 5 minutes apreés je suis réveillée. Je me ré-

endors, je suis réveillée, je me ré-endors, je vais manger, je me recouche et je me ré-endors. »
Floriane : « Ok donc vous c’est plutot des réveils plusieurs fois par nuit globalement. »
P1: « Voila. »

Floriane : « Ok donc vous n’avez pas une période de sommeil suffisante. »

P1: « Je sais pas, parce que je m’endors tres fatiguée. »

Floriane : « D’accord donc ¢a on va y venir. Vous en souffrez parce que vous étes trés

fatiguée ?»

P1: « Ah oui! Et puis ce probléeme de me lever vers les minuits/une heure pour manger. Bon, c¢a
me... Je sais pas comme, je sais pas, je lis avant de dormir. Je m’endors, je relis, je me rendors. Enfin

je fais que ¢a quoi, je vais manger et a la fin je vais me recoucher et j’arrive a dormir. »
Floriane : « D’accord. »
P1: « Et je prends du Lexomil, a petite dose parce que j'ai eu des grosses doses et je veux éviter »

Floriane : « Donc vous en souffrez parce que vous étes fatiguée, parce que vous étes obligée

de prendre des médicaments et que ¢a vous ennui. »

P1 : « Oui c’est tout un ensemble, c’est normal quoi. »
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Floriane : « Donc P2 je vous pose la méme question vous avez des troubles du sommeil ? »

P2 : « Oh oui! Si je ne prends pas un cachet, je peux rester jusqu’a 3h du matin avec les yeux comme
¢a, sans, en étant fatiguée forcément mais sans trouver le sommeil. Alors aprés est-ce que c’est
psychologique ? Est-ce que ? Mais enfin bon, je prends un Imovane® tous les soirs, donc je m’endors
jusqu’a 1 h du matin. Aprés je me réveille, alors je me léve, je lis, je vais boire, je me recouche, et
comme jai bu, il faut que je me reléve pour aller aux toilettes. Enfin bon voila. Voila donc on se réveille
le matin fatiguée. Mais si je ne prends pas, je peux rester avec des battements de coeur et donc a ne
pas arriver a pouvoir a fermer I'ceil. C’est, on n’arrive pas a s’endormir ou alors méme si on somnole,
ou si jai I'impression de dormir c’est ni sommeil, ni éveillée, je sais pas comment on peut expliquer

c’est trés curieux comme situation. »

Floriane : « Vous n’avez pas l'impression. Vos trouble du sommeil vous me décrivez d’abord

gue vous avez du mal a vous endormir. »

P2 : « Ah si je prends pas de cachet je m’endors pas. »

Floriane : « En plus, vous avez I'impression d’avoir un sommeil qui va pas. »
P2 : « Mais qui, jentends tous les bruits et j’ai I'impression qui qui... »

P1: « C’est de la somnolence. On se rend pas compte du temps.»

P2 : « Voila, on se rend pas compte du temps.»

P1: « Sic'est a d’heure 1 heure. »

P2 : « C’est bizarre, c’est trés bizarre par contre si je dors jusqu’a 1 heure, 1 heure %, bon bah, je me
leéve le matin fatiguée. C’est slrr parce que ¢a fait pas suffisamment de sommeil, parce que si je me

couche a 22h45. C’est un peu juste mais comme je ne veux pas augmenter la dose. »

Floriane : « Donc vous en souffrez parce que vous étes fatiguée ou il y a d’autres souffrances

?»

P2 : « Non le matin quand je me léve... alors la forcément quand on est soucieux de nature quand
vous dormez pas vous euh... donc la il vaut mieux se lever donc je me léve, je lis, je ne mange pas
mais je bois. Aprés faut que je cours aux toilettes parce que j'ai bu enfin voila c’est ... un calvaire

disons. »
Floriane : « D’accord, P3 alors la méme question ? »

P3: « Oui alors ce que jentends c’est ce que je ressens. Alors je m’endormirai presque aux infos a la
télé et je dis bon je vais vite faire ma toilette et tout et je vais me coucher. Euh je maintenant je mets le
cachet sur la table de nuit. Parce que je voudrai aussi m’en passer parce que j’ai de gros problémes

de santé. Et je, je vais me coucher mais je n’ai plus sommeil du tout. »
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P2 : « Mais absolument. »

P3: « Jattends jusqu’a 1 heure puis je dis non la jen peux plus. Alors je prends mon cachet, parfois
¢a fait pas effet tout de suite. Et euh, moi, je me léve, je bois un verre de lait en principe. Et apres,
vers les 2 heures du matin voyez, je dormais. Bon, moi, si vous voulez je peux me lever a 9h ¢a ne

géne personne. »
Floriane : « Vous avez des problémes pour vous endormir plus tot ? »

P3: « Tout a fait, pour m’endormir et jessaie de réduire parce que voyez, moi je prends du
Zolpidem®, du Stilnox®. Je le coupe en 3, c’est pas évident. J'essaie de réduire mais si je l'ai pas,

alors est-ce que c’est psychique aussi ? Je ne sais pas mais je voudrais bien m’en passer aussi. »
Floriane : « D’accord vous en souffrez pour quoi en fait ? »

P3: « Oh bah, c'est-a-dire que moi, je ne souffre pas de plus de ¢a que d’autres choses par ce que
j’ai tellement d’autres problemes. Cardiaque, jai une hépatite C, enfin je. Mais, mais parfois, je

n’arrive pas a m’endormir méme avec le cachet, quand j'ai une augmentation de rythme cardiaque. »
P2 : « Voila ».
P3: « Alors 13, la c’est impossible. On peut méme pas rester coucher la. »

Floriane : « Alors |a, vous étes plutdt en train de nous parler de vos problémes de santé. Donc

c’est vos problémes de santé qui vous empéche de dormir ou est-ce que .... ? »

P3: « Non quand je n’y pense pas. Je suis insomniaque depuis les premiers traitements de I'hépatite
C. Et le professeur avait dit, je préfére que vous preniez 1 somnifére plutét que vous passiez des nuits

a pas dormir. Parce que les traitements m’a le traitement m’'am’a.... »

Floriane : « Et vous, vous sentez, vous souffrez de ces insomnies a quel niveau ? »
P3 : « J'en souffre pas, j'en souffre. »

P2 : « C’est de 'endormissement non peut-étre ? »

P3: « C’est de I'endormissement ou parfois aussi si vous voulez ¢a va faire effet 4h. Et puis aprés
c’est... mais je ne reprends pas de cachet non plus quoi. Je me léve et puis je, je, je bois un verre de

lait. »
Floriane : « D’accord vous vous sentez fatiguée la journée ? Non ? »

P3 : « Oui, mais j'ai tellement d’autres choses qui peuvent me fatiguer, que je ne sais plus quel est le

probleme, quel est le probléme qui me fatigue quoi je ne sais plus. »

P2 : « Ouic'est ¢a. »
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Floriane : « Donc finalement vous n’arrivez pas trés bien a faire la part des choses, si ces

troubles du sommeil sont ... ou une? »

P3 : « Bah c'est-a-dire que les troubles du sommeil font que quand vous dormez pas, on rumine. »
P2 : « On rumine voila. »

P3 : « Voila tout défile tout défile tout défile et ... »

P2 : « C’est accentué en plus. On ne dort pas et ¢a prend de grosse proportion. »

P1 : « Surtout que je pense que, comme madame, surtout si il est a une grosse pathologie. Moi j'en ai

une trés grosse aussi. Et bah ¢ca redouble. »

Floriane : « Si je résume, ce que vous étes en train de me dire toutes les 3, P1, P2, et P3, c’est
gue vous en souffrez parce que 1 déja vous étes fatiguées et en plus ¢a vous fait ruminer ¢ca

vous rend peut-étre anxieuse ? »
P2 : « Ah oui, si on dort pas moi parce que quand on hein on dort . »

Floriane : « On va passer a P4. Alors P4 est-ce que vous pouvez nous dire, est ce que vous

avez des troubles du sommeil ? »

P4 : « Moi, c’est des troubles du sommeil, des troubles de I'endormissement bien sir. Donc pareil jai
une trés grosse pathologie, je suis pratiguement a la limite des traitements, donc je suis toute bloquée
j’ai de l'arthrose, je suis diabétique, sous pompe a insuline, donc jai de grosses douleur avec des

problémes neurologiques au niveau des jambes et des bras. »
Floriane : « Oui donc alors vous vous rentrez dans troubles du sommeil secondaire. »

P4 : « Alors voila, j'ai plein de médicaments déja pour tout ce que j'ai et donc j’ai commencé a prendre
un traitement pour dormir quand je travaillais. Maintenant je ne travaille plus, je suis en invalidité.
Quand je travaillais, ca m’est eu arrivé de rester 15 jours sans dormir. Dormir 1 heure dans la nuit.
Donc moi, si je prends pas de médicaments, c’est simple a 6h du matin je m’endors et a 8 heures faut
se lever. Et je me suis rendue compte que c’était pas psychologique parce que quand je me léve dans
ces cas la... toute la nuit je me dis bon sens, fait pas effet le cachet c’est bizarre et quand je me leve
le matin, je trouve la boite de cachet avec le verre d’eau sur la table. Donc je me dis voila pourquoi ¢a
a pas fait effet quoi. Et par contre cette nuit & 2 h du matin, javais pris mon cachet c’était 22 heure et
demi, a 2h du matin je ne dormais pas non plus. Et par contre la nuit, bon bah c’est pff... je tape sur le
mari je saute dans le lit je je... enfin c’est dallas a la maison la nuit chez nous. Donc je pense que
quand méme le cachet fait effet, jen prends a petite dose aussi mais si jen prends pas, je ne dors

pas. Et bien sdr le matin je suis complétement crevée. »

P2 : « Mais sans pour autant dans la journée je n’ai-je n’ai jamais sommeil. »
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Floriane : « D’accord vous étes pas fatiguée dans la journée. On va revenir a ¢ca aprés on va

revenir a la question avec P5. Bonjour, vous avez des troubles du sommeil ? »

P5 : « J'ai des troubles du sommeil mais en fait pas vraiment car en ce moment je prends du Stilnox®
donc j'ai plus trop de troubles du sommeil avec le Stilnox®. J'en prends depuis plus de 15 ans

maintenant. »

Floriane : « Donc vous en prenez depuis plus de 15 ans et vous ne souffrez plus de vos

troubles du sommeil. »

P5: « En fait, le Stiinox® me convient pas trop mal, je m’endors bien, jai une meilleure qualité de
sommeil par ce que, j'avais les mémes problémes que tout le monde, je ne pouvais pas m’endormir,
j’avais une qualité de sommeil, tardif, vers 5-6 h du matin javais I'impression de somnoler de pas me
reposer vraiment et de me réveiller pateuse et tout. Et que ce soit avec Stilnox® ou le Noctamide®,
parce que jai alterné, jai, voila, j'ai retrouvé une bonne qualité de sommeil. Pas fatiguée. Et ca m’a
permis de retrouver une vie sociale parce que forcément quand on travail et qu’il faut se lever a 6h du
matin pour aller travailler euh bon bah, on est bien obligé de s’astreindre a quelque chose, parce que
sinon javais calculé une fois que je pouvais m’endormir naturellement, a peu pres 10h toutes les
36h. »

Floriane : « Vous avez un rythme différent ? »

P5 : « Voila, et donc j'en ai été. Par contre j'en ai beaucoup souffert pendant ma grossesse puisque
j'ai pas pu prendre de traitement et la, d’'un coup effectivement ca a été compliqué a gérer. J'ai été
trés contente d’arréter l'allaitement au bout de 4 mois et demi pour un autre probleme qui était
hormonale mais j'ai pu reprendre a ce moment-la du Stilnox® et mieux coller a la réalité du quotidien

avec un bébé, parce que sinon c’était plus gérable avec la fatigue, c’était plus gérable. »

Floriane : « D’accord. On va repartir avec vous sur la question suivante : quelles difficultés

vous rencontrez avec vos troubles du sommeil ? »

P5: « Alors, quand je prends pas de médicaments, la difficulté déja c’est en premier lieu, pas
d’endormissement, un sommeil de trés mauvaise qualité, euh évidemment je ressasse donc la toutes
les idées négatives reviennent en boucle. La, je peux pas rester dans le lit, c'est trop énervant c’est
trop stressant et en plus je pense que j'ai un syndrome des jambes sans repos et le Stilnox® me le
calme. Alors je me suis apercue pendant la grossesse mais souvent ca peut étre lié a la grossesse
aprés I'accouchement quand je prends pas de Stilnox® j’ai toujours un probléme dans les jambes. Et
puis sinon aprés le probléme c’est le travail, la vie sociale, étre en phase avec les attentes et les

demandes des autres. »

Floriane : « Donc, le retentissement déja a votre niveau la fatigue et votre vie privée peut-étre et

V... »
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P5 : « Voila ¢a coupe. Alors, actuellement, la vie privée, mon mari travaille en 3/ 8 alors la question du
sommeil de toute fagon c’est quand on peut, ou on peut, on n’est pas obligé de s’endormir en méme
temps. On n’a pas de. On a des emplois du temps tellement décalés que c’est pas un probléme. Ca
aurait pu poser avant. Mais, ¢a pose surtout un probléme pour la vie professionnelle, quand on a des

horaires normaux. »
Floriane : « Quand on est encore en activité, c’est la vie professionnelle qui péche le plus. »

P5 : « Voila, donc moi j'ai arrété de travailler depuis la naissance de mon enfant. Enfin bon toute ma

vie de 20 a 40 ans, j'ai été en activité professionnelle et si javais rien pris, j'aurais pas assuré. »

Floriane : « Donc si je résume, vous les difficultés que vous avez rencontré, c’est durant votre

grossesse vous avez pas pu prendre de médicaments, votre vie professionnelle... »

P5: « Oui et puis les crises d’angoisse, moi, ¢ga m’est arrivée d’avoir des attaques de panique
compléte dans le lit a 2h du matin avec des larmes qui coulent, du stress et des pensées négatives,

des tas de choses noires qui arrivent et le Stilnox® quand méme c¢a évacue tout ¢a. »

Floriane : « Alors P4, quelles difficultés que vous rencontrez avec vos troubles du sommeil,

comme on a déja évoquées pas mal tout a I’heure ? »

P4 : « Bah voila, surtout des nuits agitées et pas possible de m’endormir. Bon je veux dire que ce
soir, qu’il y est mon mari ou pas dans le lit, que j’ai le lit pour moi toute seule c’est pareil. Lui il travaille
de nuit tous les WE, pendant 3 nuits il n’est pas la. Mais qu’il soit la qu’il soit pas la, c’est pas le fait
qu’il bouge par exemple c’est pareil. Bon I'autre nuit il m’a réveillé parce que soit disant je faisais
beaucoup de bruit. Je m’endors direct, une fois que je suis partie pour dormir, apres je suis partie, le
tout c’est de trouver et le probléeme c’est pour celui qui est a coté. Jai eu réveillé mon fils a 2h du
matin, soit disant que j'appelais un éléphant. Donc moi, je veux bien a 2h du matin je sens une petite
main qui me touche oui qu’est-ce qu'il se passe, dis t'appelle un éléphant depuis au moins % heure
tappelle un éléphant. Bon du coup ¢a I'a réveillé, il est venu me réveiller pour que jarréte de crier en

pleine nuit quoi. »

Floriane : « Donc vous étes surtout génée au point de vu familiale. »

P4 : « Bah c’est surtout que je géne les autres quoi. »

Floriane : « Mais vous est-ce que vous vous génez vous-méme ? »

P4 : « Moi non. Je me géne pas trop, quand je me réveille, je me rappelle du réve par contre. Voila. »
Floriane : « Alors P3? »

P3: « Bah alors moi, non je peux pas dire que ¢a me géne. Parce que je vous dis méme si je

m’endors a 1h, moi aprés je dors ce que je dois dormir et puis voila quoi. »

Floriane : « Pas de fatigue. »
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P3 : « Donc, je peux dormir mes 8 h voyez a partir d’1 heure de 2h du matin, moi ga m’est égal de me
réveiller a 9h ou a 10h. Alors donc c'est pas le probléme, mais le probléme est que tous les
médicaments fragilisent le foie et étant donné que j'ai le foie cirrhosé par I'’hépatite. J’ai la cirrhose, je

voudrais supprimer tout ce qui est médicaments vous voyez. »
Floriane : « Donc la difficulté de vos troubles, c’est de pouvoir vous passer de médicaments. »

P3: « Tout a fait. Voila. Et jai tout essayé, homéopathie, tout, tout, tout, les gouttes. Les uns vous

disent de prendre la tisane untel, c’est tout du pipi de chat, y’a rien a faire »

Floriane : « Mais les retentissements, si vous prenez aucun médicament c’est euh... est-ce que
¢a vous géne vos troubles de I'’endormissement, vos réveils précoces, ¢ca vous géne dans

votre vie quotidienne ? »

P3 : « Ecoutez, ma vie quotidienne, c’est une vie de retraité. Non, moi donc mon but si vous voulez,
c’est de ne pas aggraver mon probléme de foie. Voila qu’est cirrhosé et qu’est bon... alors méme un
doliprane, méme un doliprane fait mal au foie alors moi je ne prends jamais de cachet quoi, a part les
cachets pour le coeur et des anticoagulants parce que je suis obligée si vous voulez si je prends mon

petit cachet tranquille tous les soirs bon bah ¢a va quoi. »

Floriane : « Donc difficultés d’interactions avec les maladies chroniques si je résume pour

votre cas personnel. »

P3 : « Oui, moi, si vous voulez c’est pour essayer d’écarter tout ce qui peut me toucher le foie. Puis le
cerveau aussi attention. Parce que bon, les, les, toutes ces choses-la, c’est normal qu'on perde la

mémoire aprés un certain age. »

P1: « Mais ¢a abime je pense. »

P2 : « Ah oui ah oui »

P1: « Ah oui moijai des gros problémes de cerveau. »

P2 : « Oui on se traite pour ¢a. Moi si je pouvais m’en passer ce serait une merveille. Comme tout le

monde quoi. »

Floriane : « Donc, des difficultés sur vos interactions avec les médicaments et sur la croyance
des effets secondaires que vous avez de ces médicaments sur la mémoire ou les choses

comme ¢a. »
P3 : « Ah oui. »
Floriane : « Donc a vous P2. »

P2 : « Bah moi, jai déja beaucoup de médicaments parce que j'ai fait un arrét cardiaque, tout ce qui

s’en suit, et ¢a en plus ¢a donne des crampes. »
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Floriane : « Alors sans parler des médicaments, 13, la question, c’était quelles difficultés vous

rencontrer avec vos troubles du sommeil. »

P2 : « Ah mais je dors pas, comme je suis migraineuse depuis 55 ans si je dors pas mes migraines,
s’accentuent, parce que je manque de sommeil donc je suis fatiguée et ¢a c’est , je suis obligée de
prendre des cachets, on tourne en rond si on veut. Donc je me léve souvent le matin avec la
migraine. Parce que je n’ai pas eu un sommeil convenable. Donc bon aprés I'arthrose cervicale qui se
rajoute la-dessus. Donc voila, on tourne en rond, on prend un cachet pour soigner une chose et on en

prend un autre pour calmer l'autre. »

Floriane : « Donc vous, c’est un retentissement au niveau des migraines. Des difficultés autres

au niveau familial ? »
P2 : « Ah non. »
Floriane : « Alors P1? »

P1 : « Moi, si mon corps n’est pas reposé, parce que jai le HIV et des traitements trés lourd qui fait
beaucoup de dégat quand méme un peu partout, j’'évite aussi les comprimés, j’ai baissé parce que et

moi j’ai pu m’endormir au volant n’importe ou méme. »

Floriane: «Donc vraiment le retentissement diurne sur la journée avec des

endormissements. »

P1: « Ah oui oui et quand ¢a me prend, ¢ga me prend je dormirai n'importe ou. Ca ces épisodes, c’est
assez curieux. Une fois, j'ai été chez le spécialiste, je causais, et je me suis endormie 13, sur la chaise.

Il se dit mais elle est pas bien, elle dort. Et j'y peux rien, je récupére V2 d’heure. Et ¢ca repart. »

Floriane : « D’accord, donc peut-étre ces troubles du sommeil qu’on déja peut-étre été

analysés ? »

P2 : « Oui oui. »

P3 : « Moi je peux rajouter quelque chose ? Alors au moment de la pleine lune moi je ne dors pas. »
P1: « Ah bah moi non plus. »

P2 : « Ah ga c’est vrai. »

P3: « Je prévois le coup je me dis mets la télé plus tard. A la pleine lune d’ailleurs y’a un tas de chose
qui se manifeste. Mais moi, je faisais méme des malaises voyez. C’était toujours la pleine lune. Mais

la pleine lune 1 jour ou 2 avant je ne dors pas. »
P2 : « Ah bah moi aussi. »

Floriane : « Bon on refera une thése sur la pleine lune. »
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P1: « Moi ¢ca me donnait, je me levais sans que je me rende compte de 'amnésie, comment qu’ils
appellent, de 'amnésie nocturne quoi. Et il me l'ont arrété, parce que, ils m’ont dit mais vous avez
déja ouvert la porte j'étais surprise ou la clé, je sais pas, par contre j'allumais pas le gaz, on trouvait a

manger partout. C’est curieux comme truc hein. Et je m’en rappelle pas.»

Floriane : «D’accord. Donc vous c’est plutét des difficultés, des effets secondaires des
médicaments mais rapport a si on exclut vos médicaments et qu’on parle que de vos troubles

du sommeil. »
P1: « Bah je dormirais pas. »
Floriane : « Bon c’est plus la fatigue que ¢a occasionne. »

P1: « Ah bah bien sdr, c’est tout un ensemble entre la trithérapie les comprimés, le. On n’arréte pas

c’est cacheton sur cacheton alors qu’on peut éviter moi c’est pareil j’évite quoi. »

Floriane : « Alors on va repartir sur une 3" question, quelles démarches avez-vous entrepris

toute seule pour traiter ces troubles ? Avant qu’on vous prescrive ces médicaments ? »

P1: « Bah jai essayé, bah dors bien la nuit on m’a dit d’essayer des tisanes, des machins, non non

. »
Floriane : « Vous avez essayé des tisanes, vous avez essayé autres choses ? »

P1: « Non jai méme pas non non. J’en ai parlé un jour carrément a mon c’est, ces différentes

pathologies et aprés dr ? m’a dit il faut vous mettre sous antidépresseur et pour le sommeil quoi.»

Floriane : « Donc vous avez entrepris des démarches surtout a utiliser des tisanes, de

I’lhoméopathie. Mais rien de plus. »

P1 : « Ouioui. »

Floriane : « Et P2 vous aviez essayé d’autre ? »

P2 : « Oui oui moi j’ai tout essayé I'acupuncture, homéopathie, les tisanes, les . »
Floriane : « Avant d’en parler a votre médecin ? »

P2 : « Oui j'avais tout essayé hein oui parce qu’avant de prendre un médicament vous vous dites bon

si ca peut marcher et javais essayé en pharmacie on trouve. »
Floriane : « En vente libre ? »

P2 : « Donormyl®, oh j'ai cru que le cceur il sortait de la poitrine, et je sautais toute la nuit j’ai jamais

eu si peur de ma vie. J'en ai pris un et alors la j'ai jeté carrément le flacon. »

P5 : « Oui oui, j'ai été somnolente toute la journée mais la nuit j’ai jamais réussi a m‘endormir. Par

contre j’étais vaseuse toute la journée derriére. »
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P2 : « Quand on a un probléme cardiaque c’est I'horreur hein. »

Floriane : « Je vous rappelle que ca enregistre et que si vous parlez toute en méme tps elles

vont rien entendre. Alors P3 quelles démarches seule avez-vous entrepris toute seule?»

P3: « Tout ce qui est possible de faire tout tout, le Donormyl® enfin bref les gouttes j'sais pas trop

quoi, la tisane, n’importe quoi. »

Floriane : « Alors ga c’est au niveau médicamenteux surtout, est-ce que vous avez aussi

essayé autre chose sans parler du médica