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| -INTRODUCTION

Le syndrome d’apnées et d’hypopnées obstructives du sommeil (SAHOS) est un
probléme quotidien en médecine de ville. En effet, 2% a 5% de la population
francaise souffrirait de cette maladie, représentant 2 a 3 millions de patients. Le
SAHOS est le plus souvent associé a des maladies chroniques. La plupart des
patients souffrent de diabéte (prévalence de 35%) (%, d’hypertension artérielle

3122) de pathologies

(40)

(prévalence de 35% et 70% en cas d’hypertension réfractaire) ¢
cardiovasculaires (prévalence de 50% insuffisance cardiaque) ou d'obésitée

(prévalence de 77% en cas de BMI>30) #°.

La fréquence de cette maladie est cependant sous-évaluée et seulement 400.000
patients sont appareillés dans notre pays ; il est estimé que seul 15 % des sujets

porteurs d'un SAHOS sont traités.

Cette pathologie a un impact important en termes de santé publique, du fait des
dépenses occasionnées par les hospitalisations lors de la prise en charge des
complications, des codlts résultants des accidents impliquant le patient lui-méme ou
occasionnés a un tiers, et des erreurs engendrées par le manque ou la baisse de

vigilance lors des taches professionnelles ou usuelles.

A l'inverse, son traitement par ventilation a pression positive continue (PPC) permet
de réduire les dépenses de santé engendrées par les complications, les accidents,

et apporte un gain en terme d'amélioration de la productivité des personnes malades
®)

La PPC constitue le traitement le plus adapté et le plus efficace a I'heure actuelle.
Difficile a accepter, il est trés utile et souhaitable que de nombreuses informations et
conseils soient délivrés a ces malades, en particulier en ce qui concerne l'utilisation

et les biens faits de cette méthode thérapeutique.

Il est prouvé que I'appareillage diminue la morbi-mortalité; lorsqu’elle est utilisée, la
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PPC est associée a une réduction de moitié du risque de survenue de nouvel
accident coronarien aigu chez des patients qui ont déja été hospitalisés pour un
infarctus du myocarde " et elle améliore la survie & 5 ans des patients atteints
d’'Overlap syndrome (broncho-pneumopathie obstructive chronique (BPCO) +
SAHOS) qui augmente de 26% a 71% ©°.

La PPC diminue également la survenue d’événements cardiovasculaires % et
pourrait méme effacer le poids du SAHOS dont la mortalité ne differerait pas de la

population générale ¢,

Par ailleurs, le respect des mesures hygiéno-diététiques a un impact significatif sur le
pronostic vital et fonctionnel de ces patients. La perte et le contréle du poids, une
hygiéne de vie maitrisée, I'éviction de la consommation d’alcool le soir, de sédatifs,
de tabac, la pratique réguliére d’'une activité physique ou de simples conseils quant a

(20:39:1337) sont des mesures efficaces qui

la position a adopter pendant le sommeil
nécessitent avant leur application, I'information et I'éducation des patients afin qu'ils

participent de fagon active a ces mesures de prise en charge de la maladie.

Malgré tous les efforts déployés par le gouvernement et les différents acteurs de
santé, 'adhésion aux mesures thérapeutiques sur le long terme est estimée entre 50

et 80 % selon que I'on fixe la durée nécessaire & 4 ou 5 heures par nuit'®*"),

Devant ce constat, afin d'essayer d’améliorer I'observance et de réduire les
dépenses de santé inutiles engendrées par les patients non observants, la sécurité
sociale a mis en place des régles d’observance plus strictes, et en partenariat avec

les prestataires, a déployé la télé-observance.

L’appréhension qu’ont les patients de leur maladie est rarement la cible des
politiques de santé. La publicité faite autour du SAHOS est limitée a une campagne
d’'information datant de 2009 mais quasi inconnue du grand public et des
professionnels. Ainsi, comprendre ce que représente le SAHOS pour les patients, la
qualité de l'information sur le dépistage, le traitement, les mesures associées, et la
conscience des risques encourus en cas d’arrét de traitements ou non traitement est

une étape indispensable a une meilleure qualité de soins.
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Les patients présentant des maladies chroniques doivent étre acteurs de leur
traitement. Cette attitude nécessite de leur part une connaissance approfondie de la
maladie et des traitements proposés afin d’obtenir une parfaite adhésion au projet de

soins.

C’est dans cet esprit que je suis allé a la rencontre de patients adultes appareillés
souffrant de SAHOS.

L’objectif principal de cette enquéte est d’évaluer la représentation qu’ils peuvent
avoir de la maladie, de ses implications, des risques et des grands principes qui

régissent son traitement ainsi que leurs attentes.

Les objectifs secondaires sont centrés d’'une part sur I'origine du savoir que détient le
patient des différents traitements, du respect des recommandations au quotidien et
des obstacles rencontrés a leur application, et d’autre part sur les progrés a réaliser

pour une meilleure prise en charge et faciliter le dépistage.
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Il - MATERIEL ET METHODE

1. Recherche documentaire

Les bases utilisées pour la recherche documentaire ont été principalement Pubmed,
le site de la HAS, le site de la société de pneumologie de la langue francgaise (SPLF)
et la recherche de thése sur le SAHOS sur le moteur de recherche Google. J'ai
également consulté des théses sur les sites du BIUM (Bibliothéque Inter-
Universitaire de Médecine), ainsi que sur le site du SUDOC.

Les mots-clés ou MESH utilisés et équations de recherche ont été les suivants :

- en frangais : syndrome d’apnée du sommeil AND/OR représentation AND/OR
patient AND/OR observance AND/OR PPC AND/OR pression positive
continue

- en anglais : OSA AND/OR perception AND/OR patient AND/OR observance
AND/OR CPP AND/OR continuous positive pressure ventilation.

La sélection des articles se faisait aprés lecture du résumé / de I'abstract. Les

articles sélectionnés étaient alors lus et résumés avant exploitation, la

bibliographie des études pertinentes a également permis de retrouver des articles

que nous avons utilisés pour ce travail.
2. Matériel de I’étude
Pour mener a bien cette enquéte, jutilise une méthode qualitative conduite a l'aide
d’entretiens, face-a-face, structurés semi-directifs afin de laisser au patient la

possibilité de s’exprimer librement et ainsi enrichir la discussion.

2.a. Détermination du nombre de patients a inclure

Pour cela jai décidé de m’inspirer a la fois de I'ouvrage de J.C.KAUFMANN ('® qui a
mis au point la méthodologie par entretiens semi-dirigés, utilisé a maintes reprises en
sociologie, ainsi qu’une recherche sur les théses qualitatives proposées en libre

acces pour me rendre compte de la meilleure méthodologie a employer (7:14)
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En tenant compte des conseils de cet ouvrage et de ceux dispensés par les études
qualitatives existantes, jai décidé de restreindre les criteres d’inclusion pour

permettre de diversifier au maximum I'échantillon.

Comme la plupart des théses existantes sont composées d’une dizaine de patients,
'étude repose sur linterrogatoire de 14 patients, avec une durée moyenne
d’entretien de 30 minutes jusqu’a « saturation du modéle » c’est a dire le moment ou
les données recueillies n’apportent plus d’idées nouvelles.

Cela ne permet pas une généralisation a la population générale, mais suffit a
comprendre et a mettre en évidence le comportement, le ressenti et le vécu des

patients face a cette maladie chronique.

2.b. Recrutement des patients, recueil de l'accord des praticiens et des

patients

Les 14 patients porteurs d'un SAHOS inclus sont des patients qui se sont soit
présentés en consultation entre Octobre 2013 et Janvier 2014 dans le service de
pneumologie de I'hdpital Pasteur (n=6), soit qui étaient hospitalisés pour pathologie
non grave dans le Centre hospitalier Princesse Grace a Monaco (n=6), soit se
trouvaient étre sous surveillance de leur médecin traitant de Roquefort-Les-Pins
(n=2) avec les criteres d’inclusions suivants :

- Patients porteurs de SAHOS appareillés

- Patients agés de plus de 18 ans.

Ceux-ci ont été inclus dans I'ordre dans lequel ont été réalisés les entretiens pendant
la période indiquée. L’accord du patient et des praticiens en charge de leur suivi ont

été obtenus avant chaque entretien apres leur avoir décrit le but du travail.

Le médecin généraliste de Roquefort Les Pins est maitre de stage auprés de la

faculté de médecine de Nice dans le département de médecine générale.

Au cours de mon cursus universitaire, j’ai été stagiaire dans les deux établissements

hospitaliers précités et étais en stage au CHPG durant la période d’inclusion.
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2.c. Prise de contact

En ce qui concerne les patients hospitalisés dans le service de pneumologie de
I'hépital Pasteur et ceux hospitalisés au sein du CHPG, la méthode de recrutement a
éte la suivante.

Aprés m’étre présente, je propose au patient sa participation a un entretien sur le
SAHOS explicitant que ce travail a comme objectif mon accession au titre de docteur

en médecine aprés acceptation et présentation de ma these.

Pour les patients recrutés dans la patientéle du médecin généraliste de Roquefort-
Les-Pins, ce dernier a pris un premier contact avec ses patients pour leur demander
leur accord pour un entretien et décider d’'un rendez-vous. Pour ces patients,
I'entretien a lieu a leur domicile.

Il est important de souligner qu’aucun patient n’a refusé de faire partie de I'étude.

3. Méthodologie

3.a. Présentation de I'enquéte auprés des patients

Tout d’abord, je salue le patient et me présente (nom, prénom, niveau d’étude).
Jexplique alors I'objet de I'enquéte, c’est a dire la réalisation d’un travail de thése de
doctorat en médecine. Aprés acceptation, je remercie le patient pour sa contribution
au travail. Je précise que les données sont confidentielles, anonymisées et entrent
dans le cadre du secret médical.

Je demande ensuite au patient son accord pour enregistrer I'entretien. De nouveau,
je réitere mes remerciements au malade de sa participation active au recueil des

données.

3.b. Le quide d’entretien (Annexe 1)

L’entrevue semi-dirigée nécessite la réalisation d’'un guide d’entretien afin d’en

donner un fil conducteur. Il a été testé auprés d'un interne en médecine et d’un
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médecin enseignant de médecine générale aupres de la faculté.

4. Organigramme de I’entretien

4.a. Caractéristiques générales des patients

La premiére partie du guide consiste a préciser :
- age,

- sexe,

- taille,

- poids,

- statut mairital,

- profession.

Il m’a paru également intéressant de préciser le niveau d’étude et ce au regard du

risque d’illettrisme et d’'incompréhension.

Les autres questions ont pour but de préciser :
- 'ancienneté du SAHOS,

- la situation de découverte,

- les antécédents,

- le tabagisme,

- 'alcool

- consommation de sédatifs

- I'index d’apnées-hypopnées.

4.b. Connaissances générales concernant le SAHOS

J'interroge ensuite le patient sur sa définition du SAHOS, ce qu'il représente pour lui,

son vécu au quotidien, son traitement et ses complications possibles.

4 .c. Connaissances des patients sur la PPC




19

Cette partie vise a mettre en évidence les connaissances qu’ont les patients de la
PPC a savoir son principe, ses modalités de fonctionnement et d’application, ce
gu’ils connaissent de son utilisation, les difficultés qu’ils rencontrent dans son usage
quotidien.

Des précisions sont recherchées en ce qui concerne le retentissement sur leur vie de

couple, leurs déplacements, leur travail et leur vie sociale.

4.d. Mesures hygiéno-diététiques associées au traitement

Cet item recherche ce que les patients connaissent des régles d’hygiéne de vie a

avoir pour diminuer, voire se guérir du SAHOS.

4 .e. Difficultés rencontrées par les patients au quotidien

Je demande aux patients si ils rencontrent des difficultés a appliquer les conseils
concernant la PPC, ainsi que les mesures hygiéno-diététiques ; si le patient rapporte
des problémes, I'entrevue en recherche les raisons.

Par exemple, si le patient vit les mesures thérapeutiques comme trop contraignantes,
si il existe une lassitude vis a vis de la maladie, et si les difficultés rencontrées

retentissent sur la vie familiale ou professionnelle.

4 .f. Origine de I'information et personnes impliquées dans le suivi des patients

Il a été important pour moi de connaitre les sources d’informations des malades et

les professionnels de santé impliqués dans le suivi.

5. Analyse des données

5.a. Recueil des données

Les entretiens réalisés d’Octobre 2013 a Janvier 2014 sont enregistrés sur un
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Smartphone a laide du programme dictaphone d'origine d'Apple. Les
enregistrements sont écoutés, par la suite, au moyen du logiciel multimédia I-tunes.

La retranscription est effectuée mot a mot a I'aide du logiciel Word.

5.b. Anonymisation des patients

Les entretiens sont enregistrés immédiatement sous le codage suivant : Patient 1
(P1) pour le premier patient interviewé, Patient 2 pour le deuxieme (P2), ainsi de

suite...

5.c. Analyse et synthése des données

L’analyse débute par un codage axial des verbatims qui sont classés par catégorie
représentant l'idée qu’elle véhicule. Par exemple, les verbatims permettent
d’identifier différentes représentations du SAHOS que jai choisi de répertorier par

item. Les verbatims peuvent se retrouver cités dans différentes catégories.

5.d. Réalisation de tableaux détaillés et de diagrammes

Les tableaux et les diagrammes sont réalisés au moyen du tableur Microsoft Excel.
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Il - RESULTATS
1. Population
1.a. Age / sexe
Age des patients

§ 6

6 5

4

2 41 Enombre
0 -

D ©® O O O O N
S TS

Dans cette étude, 11 patients sont agés de 60 a 80 ans, et les ages extrémes sont
de 36 ans et 93 ans.

Sexe

“Hommes

“Femmes

Le sexe masculin est le plus représenté avec 10 hommes pour 4 femmes.
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1.b. L'indice de masse corporelle (IMC ou BMI)

Indice de masse corporelle

H<20

E20-24
25-29

E30-35

H>35

L’obésité, définie par un IMC >30 est retrouvée chez 9 patients.
Un surpoids est retrouvé chez 4 d’entre eux.
1 patient présente un poids insuffisant.

Il est a souligner qu’aucun malade de I'étude présente un poids normal.

1.c. Tabagisme

Tabagisme

“ Fumeurs
6 ’
E Fumeurs sevrés
Non fumeurs

Plus de la moitié des patients porteurs fument ou ont fumé.

1.d. Statut marital

Dans l'échantillon, 9 patients sur 14 vivent en couple, 4 sont veufs et 1 est

célibataire.
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1.e. Ancienneté du SAHOS

9 patients ont été diagnostiqués il y a moins de 4 ans.
3 patients ont été diagnostiqués entre 5 et 15 ans.
Et seulement 2 patients il y a plus de 15 ans.

Un retard dans le diagnostic du SAHOS est retrouvé chez 4 personnes, avec comme

extrémes, un retard de 3 ans au minimum et un maximum de 18 ans.

1.f. Niveau d’étude et professions

Niveau d'étude

EBAC

H Certificat
d'étude

Plus de deux tiers des patients ont un niveau d’étude supérieur ou égal au

baccalauréat.

Catégories socio-professionnelles

(dont retraités)

10
employés

ouvriers

sans activité professionnelle

Cadres, professions intellectuelles superieures
Artisans, commercants, chefs d'entreprises

Professions intermediaires techniciens

0 2 4 6 8 10 12

Quasiment tous les patients ont eu une activité professionnelle durant leur existence.
A ce jour, deux tiers des patients sont retraités.
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1.9. Les antécédents

ANTECEDENTS

Dysthyroidie 2
Epilepsie 8 1

Néo 2
IDM 3

BPCO 2
Dyslipidémie 7
AVC [ 1 E ANTECEDENTS
Insuf cardiaque 4

Insuf rénale
FA

DNID 7

HTA

9

o
N —
s 1
o 1
s

10

Dans I'étude, le diabéte, la dyslipidémie et 'hypertension sont présents chez plus de

la moitié des patients.

2. Les représentations de la maladie

Réalisant lors des entrevues que le mot « représentation » ne signifie pas grand
chose pour le patient, je leur explique qu’elle peut se définir de fagon globale comme
« I'idée que l'on se fait de... » et qu'elle releve d’influences divers : culturelles,
familiales, sociodémographiques et aussi de la personnalité et du parcours de vie de
chacun, de sa perception, de ses ressentis et des informations médicales dont ils

disposent sur leur maladie et la notion qu’ils ont de leur santé...

2.a. Un malade sans maladie

Une minorité de patients ne se sentent pas malade ou ne considérent pas le SAHOS
vraiment comme une maladie (P1; P14) du fait qu’il y a absence de souffrance
physique et absence de retentissement sur la vie de tous les jours.

- P1 : « Sans ma femme, je ne m’en serai jamais apergu, je n’ai jamais ressenti de
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fatigue, maux de téte... ».
Pour P14 : « il s’agit d'une maladie sournoise, dont on ne s’en rend pas compte sans

'autre ».

2.b. Un handicap

La vie avec cette maladie est rendue bien plus difficile avec des retentissements

dans la vie familiale et sur le travail.
- P11 dit : « C’est méme un vrai handicap car tu es pris avec la machine comme une
personne a mobilité réduite avec sa chaise roulante».

- P6 a été mis en invalidité a cause du retentissement du SAHOS.

2.c. Un mal transitoire

Pour P11 le SAHOS représente un état passager: «je vais faire un peu de

ventilation puis ¢a rentrera dans 'ordre ».

2.d. Hiérarchisation personnelle par ordre de gravité

Certains patients hiérarchisent les maladies.
- P12 compare le SAHOS au diabéte, elle me dit que : « le diabéte est beaucoup
plus grave, car il nous ronge de l'intérieur ».
Pour P3: «jai un truc qui m’empoisonne vraiment, c’est le diabéte; je suis
diabétique a l'insuline alors ¢a s’est quelque chose d’atroce, ¢a vous attaque a tous

les niveaux, ¢a vous embéte régulierement ».

2.e. Représentation par analogie

Pour un grand nombre de patients, étre atteint de SAHOS, représente :

- P12 : « C’'est comme pour les plongeurs, je fais de 'apnée mais la nuit ».

- Pour P4 quand je lui évoque l'index apnées/hypopnées sa réponse concernant cet
index lui fait penser aux plongées en apnée qu'il effectuait lorsqu’il était adolescent :

« C’était pour ¢a que j'étais bon sous I'eau quand j'étais gamin ».
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- P13, le plus jeune patient, en évoquant son appareil de ventilation et son masque,
se représente comme le personnage de « DARK VADOR ».

- P7 emploie un terme fort quand il évoque sa PPC : « c’est un engin de torture, mais
on s’y habitue avec le temps ».

2.f. Acceptation

Pour d’autres, les troubles sont la conséquence de I'age : « c’est normal qu’en

vieillissant on dorme plus ! » s’exclame P14.

2.9. Résistance a accepter la maladie et ensuite résilience

- P11 : « J'ai accepté avec patience au fil du temps ma situation et maintenant je vis
bien avec ».

3. Connaissances de la maladie par les patients

D’une maniére générale, les connaissances des malades sont assez floues. Si la

question semble les intéresser, le plus souvent, ils y répondent de maniére vague.

3.a. Une obstruction mécanique des voies aériennes supérieures

- P4 et P13 sont les seuls a évoquer une obstruction des voies aériennes
supeérieures mais ils en ignorent le mécanisme.

- P4 : « cela se passe au niveau du croisement entre le nez et la gorge ».

- P13 : « car cause a effet avec la trachée, elle se bouche et s’affaisse avec le

poids».

3.b. Une maladie cardiaque

Un patient évoque le coeur ou une dysfonction du coeur comme responsable du
SAHOS.

- P9 : « le coeur ne donne pas le battement nécessaire pour que je respire la nuit ».
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3.c. Une maladie neurologique

- Pour P5 cela représente : « C'est trés génant, mais c'est difficile dans mon cas je

pense que c'est neurologique, I'obésité aussi... ».

- P9 : « c’est notre conscient, notre cerveau ne transmet pas au cceur les battements

qui vont nous permettre de respirer ».
- P13 décrit un mécanisme ressemblant aux apnées centrales : « quand on tombe
dans un sommeil profond, on arréte naturellement de respirer, tu oublies de respirer

et donc tu peux partir en apnée pendant plusieurs secondes ».

3.d. Une maladie des poumons

Plusieurs patients évoquent une origine pulmonaire de la maladie.

- Pour P1: « Un arrét de la respiration pendant plusieurs secondes ».

- P14 m’explique : « On s’arréte de respirer peut étre a cause du diaphragme ».

- P12 représente cela comme un : « sanglot quand je dors ».

- P11 décrit : « c’est un défaut d’'oxygénation, je crois que je n’oxygéne pas a cause
de 'apnée ».

- Pour P3 : « je suppose que dans mon cas c’est un trés mauvais sommeil avec des
difficultés a respirer et surtout un ronflement qui empéche tout le monde de dormir »

- P6 décrit le SAHOS comme la conséquence du « tabac sur la respiration».

3.e. Méconnaissance et ignorance du sujet

- P6 n’a pas été en mesure d’expliquer le mécanisme de la maladie : « a part que jai
besoin de ce bazar pour respirer ».

- P7 exprime sa : « méconnaissance sur le sujet ».

- P8 raconte son vécu : « je pensais que c'était une dépression qui arrivait, au début

on met ¢a sur autre chose ».
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- P10 : « je pense que c’est que jarréte de respirer c’est ¢ga, mais aprés je ne sais
pas pourquoi, je ne me suis jamais posé la question, on ne me I'a jamais expliqué et
je nai jamais cherché a savoir comment ¢ca marche ».

- P13 : « Tres peu connu des médias, ce n’est pas montré du doigt alors que c'est le
sommeil qui nous permet de nous reposer, d’aller bien, si tu dors pas ta santé en
prend un coup »

Aprés que j'ai dispensé a P9 I'information qu’il me demandait sur les complications
possibles du SAHOS il m’a répondu « houlala je ne pensais pas que cela pouvait

étre aussi grave »

3.f. Incompréhension

- P2 : « je n’ai jamais réussi a comprendre, c’est difficile a comprendre ».

4. Connaissances des complications par les patients

Elles apparaissent beaucoup plus précises et détaillées. lls citent principalement

I'asthénie, la somnolence excessive et le risque d’accidents cardio-vasculaires.

- P1; P4 : « il fatigue le cceur, fait monter la tension ».

- P2 ; P7 n’ont aucune idée des complications « non, non et non, je ne sais pas, je
suis les procédures ».

- P3: « ce n'est qu’'une grosse fatigue, aprés une nuit de sommeil on n’est pas
reposé du tout ».

- P5 est le patient qui a cité le plus de complications « Oui l'arrét cardiaque, I'accident
vasculaire cérébral, sur la mémoire je pense. Je crois qu'on est 5% de la population
a faire des apnées. ».

- P6 : « a part la fatigue, je ne vois rien d’autre ».

- P8 : «on ne respire plus, la mort », « ’humeur on est dépressif avec des idées
noires».

- P9 : «Oui le sang n’est plus oxygéné énormément c’est pour ¢a qu’on fait les gaz

du sang : mal oxygéné, ¢a circule mal. Apres il y a la somnolence, je pense au volant
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maintenant que vous le dites ; jai lu dans un magazine le risque d’accident de la
route ».

- P10 : « somnolence et fatigue ».

- P11 : « je crois je ne sais pas, comme ¢a baisse I'oxygene peut étre que ¢a doit
arréter le coeur ou le cerveau ? Problemes cardiovasculaires je ne vois rien d’autre ».
- P12 : « je crois que je peux faire I'arrét cardiaque, ne pas me réveiller ».

- P13 : « sur plusieurs années il doit y avoir des répercussions sur I'organisme qui
entrainent une fatigue générale qui va retentir dans le boulot, dans nos loisirs, au
bureau : moi je m’endormais debout ».

- P14 : « On s’arréte de respirer ¢a peut avoir des conséquences facheuses, ¢a en a

en tous cas sur la fatigue, mais ¢a peut étre grave car ¢a favorise les AVC ».

5. Perceptions et ressentis de la maladie

5.a. Maladie grave

- P11 : « quand je conduisais ma femme me disais je prends le volant ! Tu t'endors,

repose toi tu es dangereux; c est vrai que ¢a ne m’arrive plus depuis la machine ».

- Certains ont peur de ne pas se réveiller (P8; P12; P14), d’autres redoutent
I'accident vasculaire cérébral (P5; P11; P14).

- A lannonce des conséquences possibles du SAHOS, P11 a vécu un véritable
choc psychologique : « Ca m’a traumatisé ! Quand méme ¢a fait peur quand on nous
annonce c¢a! On ne se doute pas que cela peut étre aussi grave surtout quand on

me dit que j'aurais pu y rester pendant mon sommeil ».

5.b. Responsabilité et culpabilité dans la survenue de la maladie

Cette notion est retrouvée avec P13 : « jai pris du poids et je sais que ¢a favorise les

apnées c’est ma faute, jen suis responsable ».
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5.c. Peurs
Au cours des entrevues trés peu de patients m’expriment spontanément leurs peurs,
de méme quand je leur demande « avez-vous des peurs ? ».

Par contre la poursuite de I'entretien permet d’en révéler un certain nombre.

5.c.1. Peur de mourir des complications

Des patients répondent spontanément ressentir cette peur.
- P14 exprime : « j'ai peur de I'accident vasculaire cérébral ».

- P12 quant a elle, répond : « moi j'ai peur de ne pas me réveiller ».

5.c.2. Peur des risques encourus a l'utilisation de la PPC

Des patients expriment une peur qui les empéche de se servir de la PPC la nuit :
cette machine est reliée au courant, ce qui suscite en eux la peur d’électrocution en
cas d’orage.

- P2 et P12 disent: « quand il y a du mauvais temps ¢a me fait peur a cause de

I’électricité ».
- P9 relate une mésaventure nocturne lors de l'utilisation de sa PPC : « elle est
tombée en panne, je me suis réveillé au bord de l'asphyxie, je n’ai plus pu me

rendormir de peur de mourir ».

5.c.3. Peur des conjoints pour leur époux(se) - maladie angoissante

pour le partenaire

Des conjoints de patients évoquent leur angoisse quant a la possibilité que leur
compagne/compagnon ne se réveille pas a cause des apnées. C’est d’ailleurs cette

crainte qui pousse le patient a consulter pour le dépistage.
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5.c.4. Peur d’'un retentissement social

D’autres relatent des peurs concernant la vie au quotidien avec la machine.

- P8 exprime la peur du retentissement de la ventilation la nuit avec son mari :
« javais peur qu’il me rejette ».

- P13, le plus jeune patient : « ma plus grande peur était de savoir comment jallais
faire avec mes petites amies le soir, javais le choix entre mes ronflements et mes

apnées ou la machine et son bruit ... ».

5.c.5. Peur et appréhension d’'un sommeil perturbé ou d’'une fatigue au

réveil

- P13 appréhende le moment d’aller se coucher avec la crainte quotidienne de ne
pouvoir dormir correctement toute la nuit et de se réveiller le matin encore plus
fatigué que la veille, la période nocturne est considérée comme un moment de stress
. « JJavais peur de dormir de peur de passer une nuit catastrophique, jangoissais a

I'idée de dormir ».

5.c.6. Absence de peur

P7 n’a aucune peur, il considére sa maladie comme banale avec peu de
complications a part la somnolence ou la fatigue.
Il est le patient le plus 4gé et me confie : « vous savez a mon age il faut bien partir de

quelque chose ».

5.d. Acceptation-fatalité-résignation

Certains patients vivent la maladie comme une fatalité qu’on ne peut soigner, P1 et
P3 déclarent : «pour moi ¢a ne se soigne pas, il n’y a que le respirateur qui corrige

les apnées ».

5.e. Démotivation

- P8 ressent une perte de I'élan vital : « je n’avais plus envie de rien ».
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5.f. Interprétations

Pour P4 : « pour moi, jai traduit : tu veux pas respirer, attends on va t'envoyer un

peu de pression », il considére la carte d’enregistrement se trouvant dans la PPC

comme de « I'espionnage ».

6. Les attentes

6.a. Vis a vis des moyens thérapeutiques

La plupart des attentes et des espoirs sont tournés vers les solutions d’avenir.
L’innovation technologique est espérée par certains ;
lls comptent sur la recherche médicale pour découvrir de nouveaux traitements, qui

seraient vécus comme moins contraignants pour eux-mémes et pour leurs proches.

- P13 : « attendre et réussir a avoir un autre traitement que la machine ».
- P14 : « si seulement ils pouvaient trouver un autre traitement que cette machine, ou

au moins une machine qui fasse moins de bruit, c’est tout ce que je souhaite ».

Il est important de noter qu’aucun des patients n’a fait référence aux toutes derniéres
techniques proposées par la science telle la neurostimulation du nerf hypoglosse, le

traitement par pression négative.

Certains ne savent pas que d’autres traitements comme les orthéses et des

possibilités chirurgicales existent.

6.b. Vis a vis d'une motivation pour leur intervention et implication

personnelles
6.b.1. Le travail et les efforts personnels

Certains attendent une aide pour réussir a faire un régime, perdre du poids et faire

plus d’exercice physique.
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- P12 : « Je donnerai n'importe quoi pour réussir a perdre du poids, jaimerai avoir
une activité physique mais je n'y arrive pas ».
- P14 : «réussir a trouver un moyen de perdre efficacement du poids, arréter le

tabac et réussir a avoir une hygiéne de vie ».

6.b.2. L’espoir de retour a une vie normale

- P8 vit avec I'espérance de retrouver une vie sans apnée : « Moi, jespere qu’un jour

je n‘aurai plus besoin de la machine, que je n'aurai plus d’apnée, on ne sait jamais. »

6.b.3. Souhait de pouvoir réduire les médicaments

- P12 espére : « qu’améliorer ses apnées lui permettra d’alléger ses prises

medicamenteuses anti hyper-tensives ».

- P11 a amélioré son hypertension depuis qu’il est appareillé : « avant j'avais un peu

de tension mais c’est vrai que depuis la machine elle est un peu mieux ».

6.c. Besoin d’informations concernant le syndrome et les signes précurseurs

- P5: « je crois que c'est trés important, je pense aux gens qui font des apnées et qui
ne le savent pas, on devrait étre plus informé. Les gens ne sont pas au courant de
cette maladie. Alors que a la télé on parle du diabéte, du vaccin pour le cancer du col
de l'utérus, mais on ne parle pas des apnées ».

- P8 : « Trés peu connu des médias, ce n’est pas montré du doigt ».

6.d. Avoir un délai d’attente plus court

- P5 se plaint du délai d’attente extrémement long, environ quatre mois afin d’obtenir
une consultation auprés d’'un spécialiste : « malheureusement les délais sont tres
longs pour avoir une consultation presque 4 mois d'attente ».

Il en est de méme pour P11.
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6.e. Voir leur médecin traitant s’'investir dans le suivi du SAHOS

Certains désirent une participation et un soutien du médecin traitant dans le suivi et
I'éducation du SAHOS, P9 : « jaimerai que mon généraliste s’intéresse et m’informe
sur ce syndrome » ; « C’est dommage et oui jaurai aimé qu’il s’y intéresse, je pense

qu’ils n'ont plus de temps, c’est pour ¢a ».

6.f. Une meilleure entente entre les médecins

- P12 a été frappée par le comportement du pneumologue a I'égard de son médecin
traitant : « le seul probléme c’est qu’entre le pneumologue et le généraliste il y a des
bisbilles, il a voulu me refaire le test car il n a pas accepté que le MT fasse le

diagnostic sa réponse était « moi j'ai fait des études ! » ».

7. Les traitements

7.a. La pression positive continue (PPC)

Pour la majorité des patients, la PPC est bénéfique dans la prise en charge du
SAHQOS, elle est méme devenue indispensable pour leur bien étre et leur adhésion

au traitement est totale.

7.a.1. Bénéfices de la PPC

- P1: «Quand j'ai I'appareil plus longtemps la nuit, j'ai l'impression de dormir
mieux ».

- P7 : « c’est devenu un besoin, sans elle il me manque quelque chose, je la mets
comme je mets mon pyjama ».

- P9 : « pour moi la PPC c’est comme prendre son café le matin, moi jai besoin de
prendre ma machine pour aller mieux, je ne peux plus m’en passer » ; « Ce n’est pas
juste un confort, c’est véritablement nécessaire a ma santé ».

- P2 : « avec la machine, je dors mieux, je me sens moins fatiguée ».
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- P12 : « depuis que j'utilise la machine, mon diabete est mieux et je pense que c’est
grace a elle ».

- P3: « ah oui, je dors 6h d’affilée, je ne me léve plus pour uriner la nuit, le matin je
me réveille normal, alors qu’avant j'étais fatiguée ».

- P8 : « je trouve un gros bénéfice a l'utiliser, je bricole a nouveau, je ne m'endors
plus devant la télé et depuis que j'ai la machine je me sens plein d'énergie je me

Sens mieux ».

7.a.2. Seule et unique possibilité de traitement

Pour P2, P4, P7 et P11 elle est vue comme le seul traitement possible ; quand je leur
demande comment le SAHOS se soigne, P4 et P7 répondent: «il y a que cette

machine pour m’aider alors je la garde un maximum ».

7.a.3. Les difficultés rencontrées

* Le choix du support :

De nombreux masques existent tel que nasal, facial, buccal et lunettes...

Le masque facial est difficilement toléré, il est souvent abandonné pour des
problemes de fuites et la sensation d’étouffer est décrite par plusieurs patients.

« Pas facile de supporter un masque comme DARK VADOR'! » me dit P13 quand il
évoque son masque facial.

- P1: « avant javais le gros masque, il y avait trop de fuites ».

- P2 et P8 décrivent une sensation d’étouffer avec le masque facial, et une douleur

au niveau de la base du nez.

Le support par masque nasal est le plus fréquemment utilisé dans I'échantillon, il

apparait le plus facilement supporté.

Toutefois, on peut noter que P5 a préféré d’emblée débuter par le masque facial :

« je préfére, il me prend la bouche et le nez, je dors la bouche ouverte. Au début on
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m'a proposeé le masque nasal mais j'ai refusé de suite car je dors la bouche ouverte

alors ¢a ne sert a rien ».

A noter que P14 est le seul a alterner le masque nasal et les lunettes.

e Le bruit:

Les patients appareillés depuis longtemps signalent la réduction du bruit des
machines, mais se plaignent toujours du bruit fait par la circulation de I'air dans les
tuyaux.

- P9 dit : « ma femme a eu du mal a I'accepter au début car le bruit la dérangeait, on

a méme da faire chambre a part ».

Certains patients en sont réduits a devoir faire chambre a part, car leur conjoint ne

supporte pas le bruit fait par la machine, c’est le cas de P3, P8 et P9.

La femme de P14 est obligée de mettre des boules Quies pour rester dans le lit

aupres de son mari.

* Les fuites:

Autre probleme majeur décrit par la majorité des patients. Les fuites sont les
principales sources de réveils nocturnes. En effet lors du sommeil les patients
déclarent que souvent le support bouge, et que cela engendre des fuites qui finissent

par les réveiller.

Deux patients (P5 et P14) ont signalé un probleme lié a leur masque qui présente
des orifices pour permettre de laisser évacuer le CO2 qui occasionnent des courants

d’air capables de réveiller leur épouse.

Pour P3 les fuites peuvent provenir du joint d’étanchéité du support : « le plastique

qui est autour du masque se fragilise et apres il y a des fuites ».
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¢ |’encombrement :

Lors des voyages, la machine doit les suivre partout, certains patients se plaignent
de I'encombrement occasionné par la taille de leur machine.

-P2 : « je ne peux pas aller partout car je dois toujours 'emmener avec moi, d’ailleurs
je ne 'emméne pas si je pars ».

-P10 : « Il est tellement encombrant que je ne 'emmene pas si je pars ».

* Gorge séche :
Pour P1 avant d’avoir 'humidificateur : « j'avais la gorge et le palais desséchés ce
qui me donnait la sensation d’étouffer ».
- P2 « Je toussais beaucoup et javais la gorge seche, ¢ca m’empéchait de le garder
toute la nuit »

* Lecircuit:
- P5 relate un probléme lié a la rigidité du circuit : « Ce qui est énervant c'est le tube
rigide, la nuit quand je me tourne vers mon épouse ¢a se coince et ¢a fait Ptchhhhh
et ca laréveille ».

e Autres:
- P2 : « Sensation de poussiére dans le nez, et je n'arrive pas a parler pendant que
jai le masque ».

- P7 : « le plastique du support a mauvaise odeur ».

7.a.4. L’observance

Dans cette étude l'observance des patients est remarquable, avec une moyenne
d’utilisation de 6h par nuit et une pratique journaliecre en cas de siestes pour

'ensemble des patients.
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Les rares éléments pouvant la diminuer sontla crainte de I'électrocution lors des
orages, un séjour d’'une durée de 2-3 jours en dehors du domicile et, pour le patient
P9, une panne de matériel.

Les patients P5, P11 et P12 I'utilisent méme pendant la sieste, en effet P5 dit: « je
['utilise tous les jours méme pour faire la sieste. Vous allez rire mais la premiére
chose que je vais chercher avant de faire la sieste c'est ma machine je prends le
masque et paf je le mets et alors a ce moment seulement je peux faire la sieste

tranquillement, sinon il me manque quelque chose ».

7.b. Autres traitements spécifiqgues du SAHOS

lls sont peu ou pas du tout utilisés. Seuls (P10 et P11) ont essayé un autre

traitement que la PPC.

7.b.1. L’orthése d’avancée mandibulaire (OAM)

Trés mal supportée du fait de douleurs dentaires et d’hypersialorhée elle a
rapidement était abandonnée en moins d’'une semaine.

- P6 : « jai essayé une sorte d’appareil dentaire a porter la nuit, mais je ne I'ai pas
du tout supporté, je salivais comme un chien et javais des douleurs dentaires je ne

I'ai gardé qu’'une semaine ».

7.b.2. La chirurgie

La quasi-totalité des patients n’a aucune notion d’un traitement chirurgical dans la
prise en charge du SAHOS.
Seul P11 en a connaissance mais I'a d’emblée refusé en raison des douleurs post

opératoires que lui a décrit un de ses amis qui avait subi un traitement chirurgical.

7.c. Régles hygiéno-diététiques

Les entretiens mettent en évidence qu’elles sont trés peu connues des patients.
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Quand je demande a P3 s'il existe d’autre moyen que la PPC pour lutter contre le
SAHOQOS elle répond : « non ou du moins je ne sais pas ».
Il en est de méme pour P4 et P7.

A I'opposé P6, P9, P11 et P13 sont convaincus que c’est important, P6 dit : « je suis

persuadé qu’avoir une bonne hygiene de vie et perdre du poids c’est important ».

7.c.1. Régime alimentaire

Plus de la moitié des patients sont informés ou ont conscience que la perte de poids

joue un réle non négligeable dans le traitement du SAHOS.

- P1: « avoir perdu 10kg a amélioré la qualité de mon sommeil ».

- P5 relate : « maigrir, depuis que j'ai maigri je me sens mieux, j'ai déja perdu 4kg »

- P13 dit : « je sais que la prise de poids est mauvaise » et « car cause a effet avec
la trachée, elle était bouchée avec le poids affaissement »

- P8 : « mon pneumologue m’a dit que j’allais peut étre pouvoir me passer de la PPC

car j’ai perdu beaucoup de poids ».

7.c.2. Pratique d’'une activité physique

Tous les patients connaissent les bénéfices sur leur santé a pratiquer une activité
physique, ils font tous de leur mieux.

- P1: « je fais de la marche tous les jours ».

- P3: «un peu dexercice et surtout ne pas rester assis comme les personnes

agéesn».
Mais certains comme P2 et P12 se trouvent limités du fait de leurs douleurs :
« Malheureusement mes douleurs aux jambes m’en empéchent ».

Ces patients tireraient bénéfice a étre suivis par un kinésithérapeute.

7.c.3. Position durant le sommeil

Les patients P9, P13 et P14 ont connaissance ou se sont apercus du bénéfice a
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dormir en position sur le coté, ce qui figure dans les recommandations francaises 2"
P13 : « je me suis apergu que dormir sur le cété et non plus sur le ventre a amélioré

mes symptémes ».

7.c.4. Tabac
Environ la moitié des patients retrouvés dans I'’échantillon sont des anciens fumeurs.
Les seuls patients qui ne sont pas sevrés sont :
- P5 : «je fume beaucoup moins » et P13 qui souffre d’apnées familiales s’interroge
au sujet de l'apparition d’apnées chez son pére : « Peut-étre parce que c’est un

fumeur, je ne sais pas si le tabac aggrave I'apnée ».

7.c.5. L’alcool

L’idée selon laquelle I'alcool est un élément favorisant les apnées, est retrouvée chez
peu de patients (P6, P12 et P13).

- P13 : «avant la machine je ronflais, et pour peu que jai consommé de I'alcool,

c’était dramatique ».
Cependant comme le montre le cas de P6 : « mais moi je ne bois pas, juste deux
verres de vin rouge le midi et le soir », il semble Iégitime de resituer le vin dans la

catégorie des boissons alcoolisées.

7.c.6. Eviter les sédatifs

P6 et P8 sont sensibilisés a ce sujet.

- P8 a été interdit de consommer des sédatifs le soir par son pneumologue : « J'ai
arrété le médicament pour dormir avant je prenais de I'lmovane on I'a arrété car ¢a

augmentait mes apnées », il en est de méme pour P6.
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8. Les circonstances de découverte

8.a. Symptdémes retrouvés par l'interrogatoire des patients

Le SAHOS est défini par des manifestations cliniques diurnes et nocturnes. Dans
l'étude les symptbmes les plus représentés sont: les ronflements (n=11) et la

somnolence excessive (n=10) :

- Ronflements P1, P3, P4, P5, P7, P8, P10, P11, P12, P13 et P14

- Arrét de la respiration P1, P13 et P14

- Pas de symptémes P1

- Maux de téte P2

- Nycturie P2, P6 et P8

- Somnolence excessive P2, P5, P6, P7, P8, P10, P12, P11, P13 et P14
- Fatigue matinale au réveil P8, P4, P5, et P7

- Hypertension artérielle réfractaire pour P7

- Troubles de 'humeur P8 et 14

- Dyspnée en altitude pour P9.

8.b. Symptdémes constatés par une tierce personne

Dans la plupart des cas le diagnostic de SAHOS est évoqué en premier lieu par une
personne de I'entourage des patients.

Le plus souvent c’est le/la conjoint(e) qui constate les apnées la nuit.

Pour P1: « ma femme me disait la nuit tu ronfles puis tu t'arrétes de respirer et tu
reprends quelques secondes aprés ».

Il en est de méme pour P4 : « ma femme me disait je suis obligé de te réveiller car
jai 'impression que tu ne respires plus ».

P5 relate : « Je ronflais et j'arrétais de ronfler trop brutalement et ¢a lui faisait peur ».
P10 :« c’est ma femme qui a insisté en disant que ce n’était pas normal que je dorme

tout le temps ».

Quelques fois, c’est une infirmiére qui a évoqué le diagnostic :
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Pour P2 c’est une IDE de I'hdpital St Roch au cours d’'une hospitalisation.

Pour P8 ce sont les infirmiéres du centre de rééducation.

Ou d’autres personnes, pour P5: «on est venu a parler avec la secrétaire de

pneumologie des probléemes de sommeil ».

Pour P4 et P11 les apnées ont été décrites par leur voisin de chambre au cours
d’'une hospitalisation. P4 : « durant une hospitalisation, je flanquais la frousse a mon
voisin de chambre parce que jarrétais de respirer la nuit », P11 : « durant mon
hospitalisation j'ai flanqué la trouille a mon voisin ».

P3, P7 et P9 nont pas été diagnostiqués par une personne de leur entourage de

proximité.

8.c. Conditions de 'enregistrement

Dans I'échantillon, les patients ont été diagnostiqués a I'aide d’'une polygraphie qui
s’est déroulée dans 50% des cas au domicile et dans l'autre moitié en milieu

hospitalier.

Polygraphies au domicile pour P4, P6, P7, P11, P12, P13 et P14, demandées
rarement par un medecin généraliste.
Polygraphies en milieu hospitalier chez P1, P2, P3, P5, P8 P9 et P10.

9. Informations concernant la maladie

Pour la majorité des patients les informations concernant le SAHOS proviennent du
pneumologue.

Les autres ont bénéficié de l'aide du prestataire pour se perfectionner, d’'une
information de la part de leur médecin traitant et rarement (P1, P7 et P11) ils ont été
informés par leur cardiologue.

P1, P3, P5 et P11 ont cherché des informations sur Google.

P2, P4, P12 et P14 ont vu des informations a la télévision.

Un patient n’a cherché aucune d’information sur le sujet.
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10. Retentissements personnel et social

10.a. Mise en invalidité

Le SAHOS peut avoir d’importantes répercussions sur la vie au quotidien des

patients.
P6 m’a raconté qu’en 1995 il avait dG étre mis en maladie puis en invalidité a cause
du SAHOS car son travail de policier était entravé par une somnolence diurne

importante au cours de ses missions et de la conduite.

10.b. Vie intime perturbée

Quelques patients (P3 et P9), ont vu leur vie intime perturbée par le SAHOS, ils se
sont confiés et ont avoué avoir été contraints a faire chambre a part avec leur

conjoint(e) se retrouvant a dormir seul avec leur machine.
- P3: « quand on a vu le bruit que cela faisait avec mon mari on a décidé de faire

chambre a part pour ne pas le fatiguer ».

- P9 : « on a méme fait chambre a part un moment ».

10.c. Vie sociale perturbée

La vie sociale des patients P5 et P11 a été perturbée au sein de leurs repas
familiaux et dans leurs relations avec leurs amis qui ne comprenaient pas pourquoi

ils s’endormaient de la sorte pendant les repas, leurs sorties...

- P5: « Mais alors il y a le regard de l'autre elle ne comprenait pas pourquoi j'étais
comme ¢a, mon frére venait et m’interrogeait : « tu as dormi cette nuit ? » ».
- P11 : « C’est dur pour les proches. lls ne comprennent pas bien la maladie car elle

est peu connue. C’est difficile a accepter pour eux ».
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11. Professionnels de santé impliqués dans le SAHOS

11.a. Les spécialistes

11.a.1 Le pneumologue

Il est impliqué dans le diagnostic, 'appareillage et le suivi de la majorité de nos
patients.

Pour certains, il est vu comme le seul spécialiste capable de prendre en charge le
SAHOS.

Quelques patients lui reprochent des délais de consultations bien trop long pouvant
s’étendre jusqu'a 3-4 mois et P12 m’a évoqué une meésaventure avec un
pneumologue.

Un patient a bénéficié que d’une seule source d’information, P2 : « c’est uniquement

le pneumologue qui m’a informé, aucune aide du prestataire, pas d’explications ».

11.a.2. Le cardiologue

Pour P7 c’est son cardiologue qui I'a adressé a un pneumologue pour réaliser une

polygraphie a domicile car il n’arrivait pas a contréler sa tension.

11.a.3. Le néphrologue

- P1 a pour médecin traitant son néphrologue, quand je lui demande le réle de son
néphrologue dans son suivi il me répond : « je peux dire qu’elle n’y connait pas

grand chose, elle me demande comment je m’en sors avec la machine ».

11.b. Le médecin généraliste

Il est impliqué dans le dépistage et dans le suivi du SAHOS chez une minorité des
patients de I'étude.

De rares patients ont été appareillés par un médecin généraliste.
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Pour P4 c’est son médecin traitant qui aprés avoir été informé par sa femme de ses
arréts respiratoires nocturnes, I'a orienté vers le spécialiste et Iui a permis de

réaliser la polygraphie.

Pour P4 il est vu comme le « coordinateur » des rendez-vous avec le pneumologue,
il en est de méme pour P6 : «ll m'informe, me questionne, me demande comment je

tolere la machine et en cas de probleme il contacte mon pneumologue ».

Pour P5: « c'est mon médecin traitant qui a diagnostiqué mes apnées par rapport
aux explications de mon épouse concernant mes nuits ». Malheureusement en ce
qui concerne le suivi: « Mon médecin généraliste me demande quelquefois
comment ¢a se passe avec la machine mais il avoue ne pas comprendre grand

chose en ce qui concerne les apnées et il préfére laisser ¢a au spécialiste ».

- P11 : « mon médecin traitant, il me demande comment ¢a va, si j ai des difficultés ;
c’est un type bien le médecin traitant, il est au courant de tout sur moi il sait tout, il a
tout grace a son ordinateur et mon dossier. », « C’est plus rapide pour le voir il est

plus disponible que le spécialiste ».

- P12 ayant fait son enregistrement au domicile a I'aide de son médecin traitant met
en avant les délais plus courts : « si c’est possible avec le médecin traitant, c’est

pratique pour le patient car les délais sont plus rapides ».

Malheureusement, des patients ont pu avoir des remarques négatives a son égard

du fait d’'un retard dans le diagnostic et 'absence de réle en matiére de suivi.

- P9 : « je sais qu'il le sait mais ¢a ne l'intéresse pas, c’est dommage...ll ne me suit

pas ».

- P13 : « il ne joue pas de réle dans le suivi, jai changé il y a peu de temps, mais
méme l'ancienne n’avait pas de questions par rapport a ¢a. Elle ne m’a jamais
questionné sur mon sommeil, c’est moi qui lui en ai parlé et elle disait que c’était de
la dépression ou de l'angoisse ... Si je n’avais pas insisté je n’aurais toujours pas

compris pourquoi j'étais comme ¢a ».
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11.c. Le prestataire

Il est reconnu par beaucoup de patient comme un élément essentiel du suivi et
représente une aide au quotidien.

Pour P2 : « dés que j'ai un probléme je lui téléphone et il vient de suite ».

Il en est de méme pour PS « sijappelle le prestataire le matin il est la dans l'apres

midi pour répondre a mes besoins ».

Son efficacité dans le suivi, son information et sa réponse rapide en cas de besoins

(< 24-48h), ont été citées par huit de nos patients.



47

IV - DISCUSSION

1. L’étude

1.a. Population

J’ai choisi de rencontrer des patients porteurs d’'un SAHOS appareillé par PPC agés
de plus de 18 ans.

Dix entretiens ont été réalisés avec des personnes d’un niveau baccalauréat et
quatre autres possédent le certificat d’étude, tous parlent couramment le francgais ce
qui permet de penser que les réponses obtenues aux questions posées, ne sont pas
limitées par une insuffisance de compréhension du fait d’'une barriére linguistique.

En effet les patients étrangers ont beaucoup plus de mal a étre soignés ou étre

compris.

L’étude des antécédents de santé fait apparaitre que la plupart des patients sont
atteints de plus de deux pathologies en dehors du SAHOS.

Les pathologies les plus retrouvées sont : I'obésité, I'hypertension, le diabéte et la
dyslipidémie.

Ces résultats rejoignent ceux des nombreuses études épidémiologiques réalisées a

ce jour (10; 3122 ; 40 ; 28).

1.b. Ancienneté du SAHOS et de I'appareillage

La majorité des patients sont appareillés depuis moins de 5 ans, et peu d’entre eux
sont appareillés depuis les années 1990.

L’ancienneté révéle que si 'adaptation a I'appareillage a été difficile, I'utilisation de la
PPC les satisfait totalement.

Par contre les connaissances sur la maladie sont réduites ; ils appliquent rarement
les mesures hygiéno-diététiques associées et ne cherchent pas forcement a en

savoir plus sur leur pathologie.

L’étude met en évidence un retard en matiere de dépistage du SAHOS chez prés de

la moitié des malades avec un retard de prise en charge maximal pouvant aller
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jusqu’a 20 ans.
Tout ceci évoque l'intérét qu’il y a et qu’il y a eu d’améliorer I'information et le

dépistage de ce syndrome.

1.c. Connaissances des patients sur le SAHOS

Concernant l'origine de la maladie, trés peu de patients relatent une obstruction des

voies aériennes supeérieures.

Les complications encourues ne sont que partiellement connues par les patients.

Pour 'ensemble des patients, les principales complications présentées sont par
ordre de fréquence I’ asthénie, une somnolence excessive et des complications
cardiovasculaires ; moins d’'un tiers des interviews mettent en évidence le risque

d’accident de la route.

A ce sujet, il est utile de rappeler les résultats de I'enquéte « sommeil et
accidentologie » ©?),

Les malades apnéiques ont sept fois plus de chance d’étre impliqués dans un
accident de la circulation que les patients vierges de désordre respiratoire ceci du fait
de la somnolence qui est trois fois plus fréquente chez les patients porteurs de
SAHOS.

Dans la plupart des cas il s’agit d’'une sortie de route sur autoroute avec absence de
passager et absence de signes d’évitement ('?. Des études ont clairement montré
que le traitement par PPC réduit significativement le risque d’accident chez les
malades apnéiques ('

L’arrété du 7 mai 1997 précise que le SAHOS fait partie des maladies incompatibles
avec l'obtention ou le maintien du permis de conduire. Un nouvel arrété sur
l'inaptitude a la conduite a vu le jour le 28 décembre 2005 afin de mieux définir les
modalités d’évaluation de I'aptitude a conduire des malades souffrant de troubles du
sommeil. Cet arrété présente une distinction claire entre les conducteurs
professionnels et non professionnels et spécifie clairement les modalités d’évaluation
des chauffeurs souffrant de somnolence ou d'insomnie associée a une somnolence.
Il'y a obligation de se traiter pour conduire aprés évaluation par un médecin agréé et

de poursuivre une surveillance ; le permis étant acquis pour une durée limitée a un
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an. D’autre part il y a obligation de vérifier 'absence de somnolence pour le groupe
de conducteurs professionnels (conducteurs de taxi, d’'ambulances, de véhicule pour
ramassage scolaire, véhicules pour le transport public de personnes, les formateurs
du permis de conduire et les conducteurs de voiture de remise) par des tests de
maintien d’éveil (TME) @.

Ces données soulévent la notion de risque pour le patient de ne pas étre couvert par
son assurance en cas d’accident et pour le médecin spécialiste ou généraliste, si il
n’'a pas prévenu le patient du risque d’accident.

Il y a également danger de méconnaissance du syndrome par le médecin du travalil
ou celui expert de la commission du permis de conduire si ces derniers ne sont pas

spécialisés dans les pathologies du sommeil 2.

D’autre part les multiples enquétes publiées concernant SAHOS et accidents du
travail révélent qu’'une maladie non traitée expose a un risque quarante fois plus
important de somnolence excessive et a deux fois plus d’accidents sur les lieux

professionnels (%2621,

L’information recue sur la maladie provient essentiellement du pneumologue.
Celle qui provient du médecin traitant est retrouvée dans moins de cas que le

prestataire, ces résultats sont en concordance avec ceux retrouveés dans la littérature
(15)

Les autres sources d’informations retrouvées sont l'internet et certains ont été
informés par le biais d’émissions de télévision, les plus récentes: « Les experts
Europe 1 13/01/2014 ; Apnée du sommeil Sante Télématin : France 2 21/11/2013 ».

1.d. Correction de I'index apnées/hypopnées (IAH)

L’IAH est une notion trés peu connue, un seul patient est en mesure de me répondre
toutefois de maniére approximative.

L’accés aux données concernant I'lAH initial et aprés correction a permis de mettre
en évidence une parfaite correction des apnées prouvant la parfaite efficacité de la

PPC. En effet dans treize cas I'|AH était inferieur a 3, le pourcentage de 100% n’a pu
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étre obtenu car un patient n’avait pas encore eu sa visite de contréle et je n’ai pas eu

acces a ses données de maniere rétrospective.

1.e. En ce qui concerne la ventilation par PPC

La plupart des patients déclarent bien vivre avec le SAHOS. Aprées avoir subi, digéré
et intégré les difficultés liées a la vie au quotidien avec leur PPC, ils ne se sentent

plus génés par la maladie.

Cela signifie bien que la maladie a pu entraver I'existence ‘normale’ des individus.

En effet, la perception que peut en avoir le soignant, de par les contingences
matérielles liées au traitement, est a I'évidence une lourde contrainte. Pourtant,
certains patients se sentent revivre apres le diagnostic et le traitement adéquat, P9

dit : « depuis que j'ai la machine je revis, je ne peux plus m’en passer ».

L’accés aux derniers rapports d’observance des patients de I'étude permet de
consideérer la population étudieée comme un exemple en matiére d’observance.

En tenant compte des nouveaux critéres de prise en charge de la sécurité sociale qui
préconise une utilisation de 84 heures d’utilisation sur les 28 derniers jours, et avec
au moins 20 jours d’utilisation a 3 heures sur cette période de 28 jours afin de
rembourser les patients le taux d’observance selon ces criteres s’avere étre de
100%.

Ces résultats sont supérieurs aux études princeps qui retrouvent normalement une

observance aux alentours de 50 a 86% ©2),

L’utilisation d’'un humidificateur est retrouvé chez neuf patients et semble étre un
facteur favorisant 'observance du traitement alors qu’il n’est pas recommandé en

premiére intention par la société frangaise de pneumologie (32)

Le support le plus fréquemment rencontré est le masque nasal qui est utilisé chez
neuf patients, le masque facial étant utilisé par les cing restants.

Le masque nasal étant mieux toléré, il est a recommander en premiére intention.

Il apparait nécessaire de prendre en considération le type de respiration du patient :

buccale ou nasale. Car en tenant compte du vécu de P11, on s’apercoit que
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proposer un masque inadapté expose a linefficacité du traitement du fait de
'existence de fuites. En effet on avait proposé a P11 un masque nasal alors qu’il
respirait la bouche ouverte.

Pour la majorité des patients la ventilation par PPC est devenue indispensable a leur

bien étre.

1.f. Concernant les mesures hygiéno-diététiques

Dans cette étude, la plupart des patients étaient en surpoids dont neuf obéses.
Malheureusement quand je leur demande si ils connaissent les mesures associées
au traitement par PPC, seulement la moitié des patients évoquent une réduction

pondérale associée a un régime alimentaire.

Il est primordial de rappeler que le poids est un facteur reconnu comme favorisant les
apnées, et par conséquent qu’il faut sensibiliser voir encourager les patients a perdre
du poids pour lutter contre le SAHOS dés I'instant que I'on diagnostique et que I'on
prend en charge le patient. Il est important de rappeler qu’en plus d’étre applicable a
tous, dans le SAHOS, une perte de poids de 10% en cas d’obésité peut entrainer

une baisse significative de I'l|AH allant jusqu’a 30% voir une guérison 9.

Concernant le tabagisme, peu des patients sont fumeurs et en ont réduit leur
consommation.

[l faut noter que les fumeurs ont au moins trois fois plus de risque de souffrir du
SAHOS que les non fumeurs (1738

Et que d’aprés les recommandations '®, il est conseillé d’arréter la consommation de

tabac qui favorise les apnées.

Peu de patients consommaient des sédatifs mais il faut rappeler qu’il est
recommandé ®? d'éviter la consommation de sédatifs qui augmentent la survenue
d’apnées.

Il est utile de rappeler aux patients que ces mesures sont applicables a toute la

population pour améliorer la qualité de vie et du sommeil.
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1.g9. Concernant l'activité physique journaliére

L’étude montre que la plupart des patients souhaitent ou pratiquent une activité
physique, mais que malheureusement dans quelques cas malgré leurs bonnes
intentions, ils n’y parviennent pas a cause de douleurs chroniques ou d'un
essoufflement. (P8, P12, P14).

L’activité physique apparait comme un facteur capital de lutte contre les effets du
stress oxydant associé a I'hypoxie intermittente secondaire aux troubles respiratoires

au cours du sommeil 9.

1.h. Importance de I'existence d’'une tierce personne pour le diagnostic de la

maladie

L’analyse des résultats montre le réle primordial du conjoint ou d’'une tierce personne
pour évoquer ou suspecter la maladie. C’est en effet l'intuition ou I'observation d’'un
tiers qui a permis de déceler I'existence d’'un SAHOS.

Le conjoint oriente le diagnostic dans la majorité des cas, le personnel soignant dans

deux cas et le voisin de chambre dans un cas.

Cette analyse permet de soulever un probleéme de dépistage. Dans notre société ou
il existe de plus en plus de personnes qui vivent seules, le diagnostic par le conjoint
ou le tiers risque fortement de ne pas étre fait, et expose donc a des retards de
diagnostic avec augmentation des risques vitaux pour le sujet et pour les tiers, par
endormissement lors de la conduite de véhicule ou sur le poste de travail, ainsi que
des erreurs par manque de concentration ou de transmission de données au travail
ou dans la vie courante.

Il apparait donc primordial de favoriser une meilleure diffusion des informations ainsi

gu’une meilleure intégration des risques et d’éviter I'isolement.

1.i. Intérét des représentations et des ressentis de la maladie

L’étude des entrevues montre une variabilité dans les représentations, les ressentis
et les perceptions des patients.

Ceci ameéne a évoquer les différentes réactions psychologiques possibles et tout a
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fait normales d’'un patient a qui on annonce une maladie grave et chronique mettant
en jeu le pronostic vital.

Il s’agit en effet d’un processus de deuil d’'un état antérieur.

Les remarques de P11 aménent a évoquer cette problématique : « J'ai accepté avec
patience au fil du temps ma situation et maintenant je vis bien avec » et de P8:
« Lorsque j'ai appris la nouvelle, jai pleuré. Lorsqu’on m’a présenté la machine la
premiére fois, j'ai eu peur et je me suis dit que je ne coucherai jamais avec ¢a, que
c’était impossible et que je ne serai pas capable. Les premiéres semaines, je ne
dormais pas, j'étais stressée. Il faut prendre du temps pour I'accepter, il y a un deuil
a faire. Je suis prise avec ma machine, je vie avec, il faut que je I'accepte. J'ai été
chanceuse car mon mari m’a toujours soutenue a 100%. Quand jai appris la
mauvaise nouvelle, javais peur qu’il me rejette, javais peur de linconnu qui

m’attendait ».

Le patient se trouve confronté a une nouvelle situation qui va bouleverser sa vie tant
sur le plan physique que psychologique et socio-professionnel, et il devra la
réorganiser en fonction.

Accepter la perte de son équilibre antérieur, c’est faire le deuil de cet équilibre, ce qui
est générateur d’angoisse et nécessite un processus complexe et lent de maturation
psychologique qui passe par plusieurs étapes, décrites entre autre par Elisabeth
KUBLER-ROSS dans les domaines de personnes en fin de vie :

-le choc initial

-la dénégation et le déni

-la révolte

-le marchandage

-la tristesse

-I'acceptation

Ces étapes sont des points de repéere importants a connaitre pour la compréhension
du vécu et du comportement du malade vis a vis de la maladie ainsi que pour
'adaptation de [lattitude des soignants. Le cheminement psychologique n’est
aucunement linéaire, le patient pouvant passer par exemple aprés un temps
d’acceptation a une phase de révolte. Il est aussi spécifique a chacun et soumis a
tout évenement de vie pouvant remettre en question I'équilibre de santé dans lequel

la personne se trouve ("
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2. Comment améliorer la prise en charge du SAHOS ?

2.a. Alléger les contraintes

Cette mesure apparait primordiale pour les patients.
La prise en charge par PPC doit étre abordée comme une amélioration de la qualité
de vie en cas de symptébmes prédominants et comme un moyen permettant d’éviter

les complications dans les cas ou le retentissement clinique est moindre.

Les principales nuisances rencontrées sont le bruit et les fuites, il est utile de
rappeler au patient I'évolution majeure qu’ont déja subi les appareils de PPC.
Actuellement les dernieres machines affichent des caractéristiques avec une
émission de bruit de 24dB en moyenne ce qui correspond au seuil de chuchotement
alors qu'’il y a encore pas si longtemps les machines avaient des caractéristiques de
40dB qui correspond au niveau de bruit d’une salle d’attente.

Le bruit est souvent exprimé dans les plaintes de conjoint(e) des patients ; il semble
bon de leur rappeler que la machine peut diminuer voire abolir les ronflements du
patients apnéiques qui peuvent atteindre jusqu’a 100dB, ce qui correspond a dormir

avec la nuisance sonore d’une trongonneuse.

L’attente concernant un nouveau traitement dans la prise en charge du SAHOS est
sur le point d’aboutir. La neurostimulation de I'hypoglosse (NSH) présentée en 2011,
consiste en une stimulation intermittente du nerf hypoglosse, effectuée a l'aide d’un
générateur implantable au niveau du muscle pectoral, au cours du sommeil pendant
la phase inspiratoire. Elle a pu étre évaluée et ses résultats a un an confirment
I'efficacité et la bonne tolérance de cette nouvelle technique. Il est probable que 'on
assiste prochainement a des études contrélées sur de plus larges populations avant
d’obtenir, en France, la possibilit¢ d’inclure cette technique dans notre stratégie

thérapeutique %2,

2.b. Promouvoir I'éducation thérapeutique des patients (ETP)

Comme le précise la loi Hépitaux, patients, santé et territoires (HPST) @7 réducation

thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient.



55

Si certains patients apnéiques ressentent d’emblée de tels bénéfices du traitement
par PPC qu’ils n'ont essentiellement besoin que d’informations et d’explications
pratiques sur leur machine ou sur les modalités du suivi, pour bon nombre de
patients pouvant bénéficier d’'une PPC, la problématique est plus complexe et les
difficultés nombreuses.

L’éducation thérapeutique du patient propose une démarche de soins globale,
partant des besoins propres a chaque patient.

La prise en charge des patients apnéiques requiert l'intervention de multiples
professionnels de santé ; linteraction avec chacun d’entre eux représente une
opportunité éducative.

L’immense ressource que peuvent représenter ces différents intervenants implique
d’'une part de reposer la question de la formation des soignants, et, d’autre part, de
se donner la possibilité d’'une coordination rigoureuse. L'enjeu d’'une ETP pertinente
réside dans l'identification des besoins, démarche qui implique la participation du
patient. L'ETP du patient apnéique a sa place tout au long de la prise en charge du
patient et les besoins éducatifs devront sans cesse étre réévalués. La prise en
compte de I'entourage et plus particulierement du conjoint est un gage de réussite.
Cette dimension pédagogique représente aujourd’hui une part incontournable du
mandat du soignant en charge de patients apnéiques.

Il en découle une nouvelle posture de soins, plus proche de l'acte d’accompagner
que de guérir, qui certainement, permettra aux patients de bénéficier pleinement des

potentiels thérapeutiques des traitements actuels @.

2.c. Promouvoir le dépistage

La mise en place d’affiches, dans les salles d’attentes des médecins généralistes et
des différents spécialistes pouvant étre amenés a rencontrer des patients porteurs

d’un SAHOS, peut étre une aide au dépistage de la maladie ©.

Ne serait-il pas utile et judicieux d’ajouter un item systématique durant I'interrogatoire
du patient concernant son sommeil, a la recherche de ronflements et d’apnées

comme on peut le faire pour le tabac et la consommation d’alcool ?

Un retard de dépistage a été trouvé chez cinq patients car ces derniers et leurs

proches ont eu tendance a minimiser les apnées.
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Pourquoi ne pas tenir compte de I'efficacité de campagnes télévisées d’informations
comme celle réalisée en mars 2013 sur le dépistage du cancer colorectal, et

encourager a en proposer une sur le syndrome des apnées 1.

2.d. Cibler les populations a risques

Communes aux recommandations francaises de la SPLF ©? et aux

9 les

recommandations américaines de I'’American Academy of Sleep Medicine
patients a haut risque de SAHOS sont :

- Obéses avec BMI >35

- Insuffisance cardiaque congestive

- Fibrillation auriculaire

- Hypertension artérielle réfractaire

- Diabéte non-insulino dépendant (DNID)

- Attaque cérébrale

- Hypertension artérielle pulmonaire

- Conducteurs de véhicules a haut risque

- Bilan pré-opératoire de la chirurgie bariatrique

2.e.Prévenir a 'aide de messages simples

« Ronfler et apnées = et si vous en parliez en a votre médecin ?»

Etant donnée la prévalence actuelle et & venir du syndrome d’apnées-hypopnées
obstructives du sommeil, il semble essentiel que I'éducation de la population se
fasse de maniére précoce, avant méme l'apparition de la maladie, au moyen de
messages simples accessibles a tous. L'impact de message tels que « Manger cinq
fruits et légumes par jour » ou encore « les antibiotiques, c’est pas automatique »

ont bien été compris par la population en général.

3. Les limites de I'étude

Les thémes abordés touchent le patient dans son intimité. Il est bon de se demander

si une telle intrusion ne rend pas certains patients peu a l'aise dans un interrogatoire



57

qui porte sur leur mode de vie par un individu qui est ni proche, ni leur médecin. Cela
peut influencer leurs réponses.

D’autres, au contraire, se sentent peut-étre plus libres et plus concernés par leurs
réponses du fait que l'interviewer est totalement a leur écoute et extérieur a leur vie.
L’échantillon ne comporte pas d’enfants, mais il est indispensable de signaler que la
(34

prévalence du SAHOS chez I'enfant est de 3% ®* d’ou l'intérét d’un dépistage et

d’'une prise en charge précoce quelque soit I'age.

3.a. Enregistrement audio des entretiens

Enregistrer les entretiens sur un support audio permet de pallier aux biais de
mémorisation. Cependant, on peut se demander si le fait d’étre enregistré ne géne
pas certains patients de fagon consciente ou non et ainsi induit une certaine retenue

dans leurs réponses.

3.b. Biais de recrutement

Les malades interrogés sont issus a la fois de la patientéle d’'un unique médecin
généraliste spécialisé dans le SAHOS, d’un service hospitalier dédié a la prise en
charge des troubles respiratoires du sommeil et de patients tout venant hospitalisés
au sein du CHPG. Les réponses obtenues ne sont pas généralisables a la population
générale. De plus, le médecin généraliste et les médecins de I'hépital Pasteur choisis
sont issus du CHU de Nice, et sont peut-étre plus sensibilisés a la nécessité de
mettre a jour leurs connaissances, appliquer les recommandations en vigueur et les

transmettre aux patients qu’ils prennent en charge.

3.c. Subijectivité liée a la méthodologie

L’entretien semi-dirigé, reproduisant le colloque singulier, ne permet pas une totale
objectivité. En effet, I'interviewer procéde a l'identification des éléments du discours
et a leur classement en fonction de ses propres interprétations. |l y a donc,

nécessairement un biais d’interprétation.
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De méme j'ai pu remarquer que plus je réalisais des entretiens, plus j'étais a l'aise
dans la fagon de les mener. Cela a pu modifier le déroulement des entretiens.

Par manque de moyens, je n’ai pas réalisé de triangulation de I'analyse par un autre
chercheur et il n'y a pas eu de retro-vérification de I'analyse par les patients

interrogés.

3.d. Taille de I'échantillon et type d’étude

Comme pour la plupart des enquétes semi-dirigées réalisées pour les théses de
doctorat en médecine, jai choisi de rencontrer une quinzaine de personnes. La petite
taille de I'’échantillon ne permet pas une analyse statistique et une extrapolation des
résultats a la population générale. Ce n’est pas le but de ce travail qui veut mettre en
avant ce que le patient a de plus singulier dans son rapport a la maladie et dans

I'application de son traitement.
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V - CONCLUSION

Les résultats de I'analyse des entretiens nous montrent la grande hétérogénéité de la
représentation du SAHOS qu’ont les patients atteints de cette pathologie.

Elle apparait souvent fausse, décalée ou niée en raison d’une connaissance partielle
ou d’'une absence de connaissance des aspects physiopathologiques de la maladie,

ou du fait d'une modalité erronée dans le processus d’acceptation de sa maladie.

Les multiples mesures thérapeutiques associées a la PPC et les complications

graves de la maladie apparaissent trés peu connues des patients.

Cette enquéte révele I'importance de la présence d’une tierce personne auprés du
malade pour évoquer ou suspecter le diagnostic.

Dans la société actuelle ou le nombre de personnes vivant seules ne cesse
d’augmenter on congoit lI'importance d’'une meilleure information auprés de la
population générale mais surtout auprés des sujets a haut risque de SAHOS:
obéses, diabétiques, hypertendus, consommation tabagique et alcool, usage de
somniféres et de tranquillisants, associés a un ronflement, une somnolence diurne et

une asthénie le matin au réveil.

Il est utile de se rappeler la responsabilité du SAHOS dans les accidents du travail,
de la vie courante et les accidents de la circulation par endormissement, AVC ou
infarctus du myocarde. Les responsabilités du patient, du médecin généraliste ou
spécialiste et du médecin du travail sont engagées si il est prouvé qu’'un SAHOS se
trouve étre a l'origine de l'accident. A ce sujet deux arrétés ministériels datant de
1997 et 2005 définissent la législation du dépistage des apnées chez les patients
conducteurs professionnels. Si ces derniers se trouvent étre controlés et dépistés, il
n’en est pas de méme pour tous les autres usagers de la route qui empruntent tous
les jours leur véhicule pour se rendre a leur travail, pour leurs loisirs ou leurs

vacances.

Parfaire la prévention et améliorer le dépistage dans la population apparaissent

indispensables a ce jour.
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Ainsi renouveler des campagnes d’informations a I'échelon national au moyen de
slogans simples, facilement mémorisables par les divers médias, repris par des
plaquettes d’information chez les professionnels de santé, dans les stations services,
sont des modalités d’enseignements et d’éveil au danger qu’il importe d’utiliser pour
une meilleure sensibilisation des patients potentiels, de leur famille et de leur

entourage.

Le médecin généraliste se trouve étre le médecin référent de coordination des soins ;
son rble est majeur dans la présomption, la demande de confirmation du diagnostic
et le suivi. Pour améliorer le dépistage pourquoi ne pas inclure systématiquement au
cours de linterrogatoire litem suivant: « ronflements, fatigue, obésité, diabéte,

hypertension, attention danger ! Un risque de SAHOS est a suspecter ! ».

Une fois linformation du patient assurée, il est indispensable d’organiser son
éducation-prévention-santé par l'apprentissage des mesures hygiéno-diététiques
systématiques a appliquer.

Une écoute attentive et une recherche ciblée des préoccupations du malade
ajusteront la prévention avec des consignes adaptées et personnalisées.

Un enseignement des complications graves du SAHOS sensibilisera le patient et son
entourage a mieux respecter les régles de prévention et de sécurité. Par la méme, le
patient responsabilisé deviendra acteur dans ses soins et décidera de la

représentation qu’il souhaite avoir de sa maladie.

L’amélioration des techniques de traitement est justifiée et souhaitée par de
nombreux malades, toutefois il serait également sage d’envisager une recherche et
une élimination des multiples facteurs déclenchant avant que la maladie ne soit

avérée.
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VIl - ANNEXE 1 : Grille d’entretien

. Caractéristiques générales de la population

Puis-je vous demander votre age ? (+ sexe)
Acceptez-vous de me donner votre poids et votre taille ?

Pouvez-vous me donner votre statut marital ?
(en couple, célibataire, veuf)

Acceptez-vous de me dire quelle est votre profession ?

Etes-vous d’accord pour me préciser votre niveau d’étude ?
(BAC, certificat d’étude, BEP...)

Quand a-t-on découvert que vous étiez atteint du SAHOS ?
Comment a-t-on découvert votre maladie ?

Qui I'a évoqué ?

Quels étaient les symptébmes ?

Qui a fait le diagnostic ?

Comment I'a-t-on fait ?

Souffrez-vous d’autres maladies ?

Fumez-vous ou avez-vous déja fumé?

Consommez-vous de l'alcool régulierement ?

Index apnée/hypopnée initial et actuel ?

. Connaissances générales sur le SAHOS ?

Que représente le SAHOS pour vous ?
Définition, maladie, index apnées/hypopnées, complications

Comment se soigne-t-il d’aprées vous ?
Quelles sont vos habitudes alimentaires ?
Pratiquez-vous une activité physique journaliére ?

Qui vous a informé sur le SAHOS, le traitement, la surveillance, et ses
conséquences ?

Quels moyens vous ont permis d’obtenir des informations sur votre
pathologie?
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. LaPPC:

Quel support utilisez-vous pour votre PPC ?
(masque nasal, masque facial... )

Avec quelle fréquence I'utilisez-vous ?

Quand vous la portez, combien de temps la gardez-vous ?
de 4h , entre 4 et 6h, plus de 6h

Quelles sont ses répercussions et les difficultés que vous rencontrez lors de
son utilisation ?

(Bruits, Vacances, vie de couple...)

Quelles sont vos attentes dans la prise en charge du SAHOS ?

Il existe d’autres traitements pour améliorer le SAHOS quelles connaissances
en avez vous ?

(Orthése, chirurgie)

Pour vous, quelle est la place des mesures hygiéno-diététiques dans le
traitement du SAHOS ?

Avez-vous constaté une amélioration dans votre quotidien et de votre santé
depuis le début de votre traitement par PPC ?

Qui suit votre SAHOS ? (médecin traitant, pneumologue...)
Quelle est la place de votre médecin traitant dans le suivi du SAHOS ?

Quelles suggestions avez-vous concernant son role dans le suivi ?
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RESUME

Introduction : Le syndrome d’apnées-hypopnées obstructives du sommeil (SAHOS)
est un probleme de santé publique par ses conséquences médico-socio-
professionnelles. Sa prévalence est estimée a 2,5 millions de personnes en France

mais seuls 15% des patients sont traités.

Objectifs : Etudier les représentations que les patients ont de la maladie, de ses
implications, des risques et des grands principes qui régissent son traitement ainsi

que leurs attentes.

Matériels et méthodes : Méthode qualitative conduite a I'aide d’entretiens, face-a-
face, structurés semi-dirigés de 14 patients porteurs d'un SAHOS. Ills se sont
présentés en consultation dans le service de pneumologie de I'hépital Pasteur de
Nice, du Centre Hospitalier Princesse Grace de Monaco, et sous surveillance d’un
médecin traitant de Roquefort-Les-Pins dans la période d’Octobre 2013 a Janvier
2014.

Résultats : Les résultats de l'analyse des entretiens nous montrent la grande
hétérogénéité de la représentation du SAHOS qu’ont les patients atteints de cette
pathologie. Les multiples mesures thérapeutiques associées a la ventilation par
pression positive continue (PPC) et les complications graves de la maladie

apparaissent trés peu connues des patients.

Conclusion : Parfaire la prévention et améliorer le dépistage dans la population
apparaissent indispensables a ce jour. Il est utile de rappeler la responsabilité du
SAHOS dans les accidents du travail, de la vie courante et les accidents de la

circulation.

Mots clés : apnées - représentations - PPC - complications - informations



