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INTRODUCTION

L’obésité est une maladie chronique évolutive caractérisée par un exces de masse grasse qui
peut nuire a la santé. Elle est définie par un indice de masse corporelle (IMC) supérieur ou
égal a 30kg/m2. Avec 39% d’adultes en surpoids et 13% de personnes obéses dans le monde
en 2016 (1), ’obésité est devenue un probléme majeur de santé publique, notamment dans les
pays en voie de développement ou la prévalence est en forte augmentation. L’étude
ESTEBAN (2) indique qu’en 2015, en France, 49% de la population est en exces de poids
dont 17% de personnes obeses. Avec 2.8 millions de décés par an dans le monde, 1’obésité est

aujourd’hui la cinquiéme cause de mortalité (3).

Les causes et les meécanismes biologiques de cette pathologie multifactorielle font 1’objet de
recherches depuis plusieurs années et sa prise en charge est complexe et pluridisciplinaire.
Des facteurs psychologiques, avec parfois des troubles du comportement alimentaire pouvant
étre secondaires a une restriction cognitive (4), ont un réle important dans la prise pondérale.
Des facteurs génétiques interviennent également dans la constitution de 1’obésité. Enfin,
d’autres facteurs paraissent impliqués tels que des facteurs sociétaux, les habitudes familiales
ou encore I’arrét du tabac, une consommation d’alcool modérée, la privation de sommeil, la

composition du microbiote intestinal, certains médicaments ou des déreglements hormonaux.

L’obésité est un facteur de risque de nombreuses pathologies (5). Elle peut étre responsable de
pathologies métaboliques, cardio-vasculaires, respiratoires, digestives, rhumatologiques,
cancéreuses, cutanées. Les conséquences psychologiques et sociales sont nombreuses. Elles
sont le plus souvent liées ou aggravées par la stigmatisation de la personne obése qui, dans
notre société actuelle fondée sur le « culte de la minceur », est victime de discriminations ou
de représentations sociales négatives. Elles sont également parfois liées a la restriction
cognitive qui leur est imposée, majorant les troubles psychologiques et la prise de poids,

créant ainsi un cercle vicieux (4).

Les maladies chroniques sont définies par le Haut Conseil de la Santé Publiqgue comme un état
pathologique physique, psychologique et/ou cognitif, d’'une ancienneté minimale de 3 mois,
ayant un retentissement majeur sur la vie quotidienne du patient (6). Elles sont responsables
de decés mais également de handicap et de détérioration de qualité de vie et nécessitent un

suivi a long terme. Les maladies chroniques necessitent souvent un changement de
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comportement et parfois un traitement quotidien. Les missions du MG sont variées, allant de
la prévention a 1’adaptation du traitement et la prise en charge des complications, en passant
par le suivi et 1I’éducation du patient. (7) Or, des études montrent que les MG se sentent
souvent démunis ou insatisfaits dans la prise en charge de I’obésité. Ils se trouvent en effet
mal formés, isolés, devant une situation vouée a 1’échec (8), ou encore devant une pathologie

pas assez « noble » & prendre en charge (9).

Aujourd’hui la prise en charge de 1’obésité est complexe. Plusieurs acteurs interviennent
notamment les MG, diététiciens, nutritionnistes et les éducateurs en activité physique adaptée.
Enfin, en dernier recours et devant les échecs répétés des régimes les patients se tournent
souvent vers la chirurgie bariatrique (10). La prise en charge de I’obésité est donc
pluridisciplinaire et globale et repose sur les modifications thérapeutiques du mode de vie et

sur la dimension psychologique de la pathologie (11).

En France, I’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques
est devenue une priorité et 1’éducation thérapeutique du patient (ETP) est intégrée dans les
pratiques professionnelles de santé et est obligatoire dans la formation médicale grace aux
recommandations de la HAS de juin 2007 (12). L’ETP est inscrite dans le droit francais dans
la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 appelée aussi loi « Hopital, Patients, Santé et Territoire »
(13). Elle est définie dans le rapport de I’OMS-Europe de 1998 (14): il s’agit « d’aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique. C’est un processus continu, intégré dans les soins et centré
sur le patient comprenant des activités organisées de sensibilisation, d’information,
d’apprentissage et d’accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement
prescrit, les soins, 1’hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, et les
comportements de santé et de maladie du patient ». L’objectif de I’ETP est donc de donner au
patient les outils cognitifs, motivationnels et techniques de gestion de sa maladie, en
partenariat avec une équipe de soins, en prenant en compte son contexte de vie, sa
représentation et le degré d’acceptation de la maladie, sa culture en santé et ses capacités
cognitives (15), dans le but de retarder les complications, réduire sa dépendance et renforcer

son sentiment d’auto-efficacité (16) pour vivre mieux au quotidien avec sa maladie.

L’ETP parait étre une des solutions dans la prise en charge de [’obésité par son coté

pluridisciplinaire, elle est d’ailleurs considérée comme la pierre angulaire de la prise en
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charge de cette pathologie dans le Plan Obésité 2010-2013 (17). L’amélioration de la qualité
de vie des patients obeses est un objectif particulierement important dans cette maladie encore
stigmatisée qui impacte les patients sur le plan physique, psychologique, social et
économique. Les travaux de Golay et al (18) montrent que chez des patients obéses ayant
suivi un programme multidisciplinaire (activité physique, éducation nutritionnelle et TCC), la
perte de poids obtenue était maintenue a 5 ans chez 45% des patients. On peut également citer
I’étude de Teixeira et al (19) qui a mis en évidence qu’un programme éducatif proche des
TCC permettait une réduction pondérale a un an superieure au groupe témoin (7,3 = 5,9% vs
1,7 £ 5 %) en associant des contraintes diététiques souples, une réduction des obstacles a
I’exercice physique et la diminution de I’alimentation émotionnelle. Une revue de la
littérature de 2005 a 2010 d’Albano et al (20) a permis de montrer 1’effet positif de 'ETP sur
les connaissances et le développement des capacités d’auto-soins des patients a propos de
I’activité physique et de la nutrition. Une autre synthése de la littérature, de Lang et Froelicher

montre I’importance des interventions comportementales sur la perte de poids (21).

L’ Association pour la Formation et la Recherche en Education Thérapeutique (AFRET) de la
ville d’Issoire, dans le Puy de Dome est une association loi 1901 qui propose un programme
d’ETP pour « les patients présentant des pathologies majorant leur risque cardio-respiratoire »
comprenant un bilan éducatif individuel, puis 5 a 7 ateliers de deux heures, suivis d’une

séance de groupe a 6 mois ou un an permettant de refaire le point sur la situation des patients.

Le programme VITAL-Obésité existe depuis 2017. Il débute par un bilan éducatif puis 6
ateliers sont proposés, au rythme d’un atelier par semaine, animé par un binéme. L’AFRET a
orienté son programme sur ce qu’il y a autour de la prise alimentaire et sur le bien-étre des
patients. Ainsi, les réflexions sont tournées vers les sensations alimentaires, le plaisir et la
facon de manger, les émotions, I’estime de soi et I'importance de I’activité¢ physique, dans

I’objectif d’améliorer la qualité de vie des patients.

- Le bilan éducatif partagé reprend le vécu du patient, son rapport avec 1’alimentation et
son etat psychologique. Le patient se fixe des objectifs. Il est également informé des
activités proposées en paralleles de I’AFRET (activité physique adaptée, atelier de

cuisine pédagogique, sophrologie, groupe de parole).

- L’atelier « Le poids du poids » permet de poser et partager le vécu du poids de chacun

a I’aide d’un exercice de photo-expression puis les patients racontent les differents
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régimes réalisés et le résultat de ces derniers. L’objectif est de déconstruire 1’idée des

régimes. Un travail sur « Illustrer I’estomac » est & faire pour la séance suivante.

L’atelier « A tout sens » reprend les travaux faits par les patients autour du theme de
I’estomac puis sont abordés les relations entre estomac et sensations alimentaires et
cerveau et estomac. Un exercice pratique a 1’aide d’estomacs en tissu permet ensuite
au patient de comprendre la notion de trop plein, de satiété et de rassasiement. La
séance se termine par une dégustation de chocolat « en pleine conscience » et la notion

de plaisir est abordee.

Le « Repas pédagogique » permet aux patients d’identifier la sensation de satiété, de
rassasiement, voire de trop plein et de manger en pleine conscience. Les consignes
pendant le repas sont de mastiquer le plus longtemps possible en comptant le nombre

de mastication et de poser les couverts entre chaque bouchée.

L’objectif de D’atelier « Petits pas, petits pas, petits pas » est de faire bouger les
patients et de les faire réfléchir sur I’activité physique grace a un parcours pédestre oU
les patients trouvent des papiers sur lesquels sont notées des questions en rapport avec

’activité physique.

L’atelier « Arc-en-ciel et Carlos » se déroule en 2 parties avec un ostéopathe puis une
psycho-esthéticienne. L’objectif est de travailler sur le toucher afin de mobiliser les
capacités perceptives et attentionnelles des patients pour un autre rapport au corps et

de découvrir les couleurs qui les mettent en valeur.

L’atelier de synthése « Et moi, et moi, et moi » met en avant I’importance du lacher
prise, les patients doivent réfléchir a ce qui les empéche d’avancer. Une séance de
relaxation leur fait découvrir des méthodes permettant de lacher prise. Un bilan final

reprend les objectifs initiaux et finaux de chaque patient.

Certains patients ne terminent pas les programmes d’ETP. Or, du point de vue du

professionnel de santé, on peut s’interroger sur ces patients « perdus de vue » et sur leurs

motifs d’interruption. Nous avons ¢émis [’hypothése que ces arréts pouvaient é&tre

involontaires, liés a des imprévus, ou volontaires, posant la question de la pertinence ou de
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I’efficacité du programme interrompu. L’arrét prématuré du programme a comme
conséquence la diminution des subventions des associations. Pourtant, I’interruption d’un
programme ou le choix de ne pas participer volontairement a certains ateliers ne fait-il pas
parti d’un processus éducatif, dans lequel le patient prend le temps qu’il souhaite et décide de

ce qui I’intéresse ou qu’il estime important d’apprendre & un moment donné?

Dans notre étude, nous explorerons les motifs d’interruption temporaire ou définitive d’un
programme d’ETP réalisé en ambulatoire chez des patients obéses. L’objectif secondaire sera
d’évaluer si malgré une participation incompléte au programme d’ETP, ces ateliers ont eu un

impact sur ces patients.
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MATERIEL ET METHODES

1. Objectifs de I’étude

L’objectif principal de I’étude est de déterminer les motifs d’interruption temporaire ou

définitive d’un programme d’ETP ambulatoire portant sur I’obésité. L’objectif secondaire est

de rechercher un impact malgré 1’interruption de ce programme.

2. La méthode qualitative

Pour cette etude, nous avons choisi la méthode qualitative exploratoire. En effet, cette
méthode, issue des sciences humaines, permet de comprendre les phénoménes dans leur
contexte naturel (22). Elle ne cherche pas a quantifier ou mesurer mais & obtenir des données
verbales puis a les interpréter. Elle cherche a répondre aux questions « Pourquoi » et
« Comment » et permet d’explorer les sentiments et émotions du patient, ses comportements

et ses expériences personnelles (23).

Dans notre étude, I’exploration de I’histoire des patients ou de leur vécu des ateliers nous
permet de comprendre les raisons de I’interruption de ces patients, qu’elles soient volontaires

ou non et entrainant un arrét définitif des ateliers ou non.

3. Choix des entretiens semi directifs

Plusieurs techniques d’entretiens existent en recherche qualitative : le focus groupe ou les

entretiens individuels.

Nous avons choisi ici la méthode d’entretien individuel pour que les patients puissent
s’exprimer en confiance, le groupe pouvant étre un des motifs d’interruption dans notre étude.
La confidentialité et I’attitude bienveillante et empathique de la chercheuse permettent aux

patients de s’exprimer librement et en profondeur.

Ces entretiens ont été menés de fagon semi-directive, c’est-a-dire guidés par une grille

d’entretien avec des questions ouvertes.

4. Elaboration de la grille d’entretien

La grille d’entretien semi-directif (ou semi-structuré) a été congue a partir de la question de

recherche avec la directrice de thése et la présidente de I’AFRET. Elle reprend les themes a
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aborder que sont: I’histoire et les antécédents de prise en charge du poids, la fagon dont les
patients ont découvert 1’association et comment elle leur a été présentée, le vécu et les
ressentis du bilan éducatif et des ateliers, les raisons qui font qu’ils n’ont pas participé a tous
les ateliers, les impacts des ateliers sur la maladie et la qualité de vie, les améliorations a
proposer et leur avis sur une reprise potentielle (annexe 1).

Cette grille d’entretien a évolué au fur et & mesure des entretiens. Les trois premiers entretiens
ont servi de test. Des sous-thémes permettaient de relancer les patients ou d’approfondir la

question.

Des données sociodémographiques étaient également recueillies en amont des entretiens afin
d’obtenir un échantillon en recherche de variation maximale, faisant la qualité des études

qualitatives (annexe II).

5. Population étudiée

5.1 Réalisation de I’échantillonnage

Les patients €ligibles ont été contactés grace au registre de 1’association. Un rendez-vous leur
été fixé pour un entretien individuel aprés présentation de la chercheuse et information de
I’objectif de 1’étude.

Les critéres de diversité portaient sur 1’age, le sexe, le niveau socioprofessionnel, le score de
qualité de vie mesuré avec le questionnaire SF36 et le score de précarité mesuré avec le
questionnaire EPICES, tous deux réalisés lors du premier entretien a I’AFRET, le nombre
d’ateliers réalisés a I’AFRET, la distance entre leur domicile et I’AFRET, leur possibilité
d’étre véhiculé, la présence ou non d’un entourage motivant pour les démarches concernant le

poids, et leur antécédents notamment de chirurgie bariatrique.

5.2 Critéres d’inclusion

Les critéres d’inclusion étaient d’étre majeur, avoir fait au moins le bilan éducatif a I’AFRET

dans le cadre du programme Obésité et ne pas avoir fait le programme en entier.

5.3 Criteres de non-inclusion

Les critéeres de non-inclusion étaient les personnes ne parlant pas frangais ou ayant des

difficultés de compréhension (troubles cognitifs...).
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6. Recueil de données

Les consentements écrits ont été récupéres lors des bilans éducatifs, les données récupérées

ont été anonymisées et une declaration a la CNIL a été faite.

Tous les entretiens ont été menés entre mai et juillet 2019 au domicile des patients, sauf
deux : I’'un a été réalisé par Skype, a la demande de la patiente et 1’autre au cabinet de
kinésithérapie de la patiente. Les patients ont été interrogés par la chercheuse principale de

I’étude, présenté comme chercheuse indépendante de I’AFRET.

Les patients signaient en début d’entretien un formulaire d’information et de consentement
(annexe 111) signalant que leur participation était bénévole, que ’entretien était enregistré,
confidentiel et anonymisé et que leur réponse n’influencerait pas leur prise en charge. Nous
remplissions ensuite ensemble la fiche de renseignements avec les informations

sociodémographiques et les antécédents.

Les entretiens ont été enregistrés avec un dictaphone numérique et un smartphone. lls ont été
réalisés a 1’aide de la grille d’entretien et de questions ouvertes, avec la possibilité pour le
chercheur de relancer ou approfondir certains points. A la suite de ’entretien, le ressenti
global, le cadre et les idées nouvelles étaient notées afin de mémoriser 1’ambiance et les

aspects non verbaux du moment.

7. Retranscription et analyse

La retranscription de chaque entretien a été faite mot a mot, dans sa totalité. L’analyse s’est
faite au fur et a mesure, dés le premier entretien, selon la méthode de la théorisation ancrée.
Les données se rapportant au sujet de recherche ont été identifiées et sont codées par themes
et sous-themes, révélés par 1’analyse des entretiens successifs. L’analyse a été faite de fagon
manuelle a 1’aide d’un tableur Excel. Les thémes n’étaient pas connus a ’avance, ils sont
apparus au fur et a mesure des analyses. Pour une triangulation des données, deux chercheurs

ont réalisés le codage de fagon indépendante avant de recouper leurs analyses.
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RESULTATS

1. Caractéristiques de I’échantillon

La saturation des données a été obtenue apres 13 entretiens, 3 entretiens supplémentaires ont
été réalisés. Les entretiens ont duré entre 18 minutes et 1 heure et 51 minutes, la durée
moyenne est de 41 minutes.

L’échantillon est composé de 11 femmes et 5 hommes, dont 1’age varie entre 22 et 73 ans,
avec un age moyen de 55 ans. Sept patients ont fait entre 1 et 3 ateliers, huit patients en ont
fait 4 ou 5, sur les 6 ateliers proposés. Une patiente a fait tout le programme en plusieurs fois,
en rattrapant les séances manquées. Cing patients sur les 16 avaient un emploi, les autres

étaient soit retraités, soit en invalidité (annexe V).

2. Résultats

2.1 Motifs d’interruption

2.1.1 Le contenu des ateliers

» Des attentes différentes par rapport au programme
Certains patients étaient décus du contenu des ateliers qui ne répondaient pas a leurs propres

objectifs.

La perte de poids : plusieurs patients étaient insatisfaits du programme car il n’avait pas pour
objectif principal une perte de poids, alors que c’était pour eux une forte attente initiale.

« J'attendais de perdre du poids, des conseils, pour mieux gérer une alimentation plus
équilibrée. » (P5)

« Ben ce que j’en attends, c’est perdre du poids déja. » (P6)

« Sinon, moi, le coup de I’AFRET, ¢a m’a rien fait de... absolument rien. C’est pas ¢ca qui m’a
fait, c¢’est pas ¢a qui m’a fait maigrir ! » (P8)

« Bien sar, alors ils sont tous maintenant anti-régimes, anti ¢a, mais on vous dit pas trop ce

qu’il faut faire je trouve. » (P15)

Les activités proposées : Certains rapportaient un désir d’activité physique adapté ou de cours
de cuisine ou méme pour faire simplement des rencontres.
« Je pensais qu'effectivement qu’on allait heu... Un peu comme ce que j'avais connu a Emile

Roux heu, me proposer des activités physiques adaptées ». (P13)
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«Je m’étais mis dans la téte que j’allais apprendre a faire la cuisine diététique [...]et trouver

une copine. » (P8)

Pour quelques-uns, cette discordance dans les objectifs pouvait étre le résultat d’'une mauvaise
communication de la part des professionnels partenaires qui orientaient les patients vers le
programme d’ETP.

« Ben c’est la... la diététicienne. [...] C’est un machin pour maigrir. [...] Elle m’a dit « Vous
avez qu’a aller faire les ateliers, vous allez peut-étre trouver une copine ! » » (P8)

« Qui est ce qui m’en a parlé... C’était le cardiologue ! [...] Alors donc bon, il m’a pas

vraiment expliqué » (P15)

» Une mauvaise compréhension de la finalité des
ateliers

Des messages trop abstraits : certains patients ne voyaient pas I’intérét des ateliers, parfois
parce qu’ils étaient trop imagés, pas assez explicites.

« Moi me montrer des estomacs en tissus... pour me dire votre estomac il est comme ¢a c'est
ce que j'appelle trop réaliste parce que c'est vrai que, bah oui mais ¢a change quoi, ¢a
change quoi a MON probleme? Voila... Apres le ldcher prise je suis persuadée que ¢a parle
pas a tout le monde hein. La balle qu'on ne peut pas attraper par rapport a ce qu'on vit...»
(P13)

« Ca je ne sais pas trop ce que ¢a voulait dire, je ne vois pas le... Moi je suis assez terre a

terre, alors je vois pas trop le... Je suis la simplicité méme (rires) »(P15)

Des ateliers infantilisants : certains patients trouvaient les ateliers trop enfantins.

« C’est marrant pour des débutants dans le régime. Moi, ¢ca m’amuse plus. Moi je veux du
concret, pas des dessins. » (P12)

« Pff, on avait fait un jeu de piste a chercher des conneries, chercher des... Comme les

gamins ! Alors bon, non. » (P8)
Un manque d’intérét : quelques-uns trouvaient que la discussion ne leur apportait rien.

« On parlait de nos malheurs en fait. Les bonnes femmes qui... C’est vrai que c’était pas

intéressant du tout. Moi ¢a m’a pas accroché du tout » (P8)
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» Message contraire aux croyances des patients

Une patiente a eu I'impression de ne pas étre écoutée lors d’une discussion avec une
intervenante avec qui elle était en désaccord, peut-étre par manque d’explications. Le message
ne correspondait pas a ses croyances, elle n’était pas préte a I’entendre.

« Et moi je dis « ben je suis désolée, je ne suis pas d’accord avec la tournure de cette phrase,
c’est pas le régime en lui-méme qui vous fait grossir mais [’arrét du régime ». Et 1a, la dame
qui présentait, je ne Sais pas si je l’ai peut étre mal pris, mais elle m’a dit « Non mais vous
croyez qu’on a tous les moyens de continuer un régime a vie » ? [...] Ca m’a soulé parce que
moi j étais la justement pour parler, pour avoir la liberté d’expression et au final on me ’a

refusé quoi »(P1).

2.1.2 Le format des ateliers

» Le groupe : une expérience ambivalente
Si la plupart des patients trouve un intérét bénéfique au groupe, ils ont aussi pu étre freiné ou

mal a I’aise dans certaines situations.

e Lerenvoi d’une image négative de soi-méme

Des patients n’ont pas supporté de se retrouver parmi des personnes obeses, cela leur
renvoyant une image d’eux-mémes psychologiquement mal acceptée.

« Je suis une personne malade, de 1’obésité, et je n’ai pas supporté d’étre en présence de
personnes obéses. Donc en fait on était sur une table, et j’ai pas arrété de me demander si lui
était plus gros que moi ou moins gros euh... je pense que moi j étais plus grosse, je cherchais
qui était le plus gros et si c¢’était moi. Et je pense que c’était moi.[...]Et je le supportais de
moins en moins et j’ai été de plus en plus agressive.[...] J'aime pas étre avec des gens obeses.
J’ai aucune image de moi, quand je me vois ¢a me va trées bien. Voila, me retrouver entourée
de gros, ¢ca peut pas aller.» (P4)

« Ben eux ils ont pris du poids en vieillissant, toi t’es déja la alors que t’es pas vieille. 1l se

passe quoi en fait ? » C’est un peu perturbant '» (P1)

Plusieurs ont rapporté I’importance de 1a morphologie des intervenants.

« C’est insupportable de parler d’obésite avec des gens qui sont maigres et en blouse. Au
CHU je l’avais tres mal vécu. » (P4)

« On est deux mondes différents, le monde des maigres et le monde des gros... C’est deux

monde a part. T as les gens menus, bien dans leur peau et t’as les gros... »(P12)
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« J’avais rencontré une dame (NDLR : une patiente ressource) qui était la depuis a peu pres
cing ans apparemment et qui a mes yeux n’avait jamais perdu un gramme (rires) donc ce

n’était pas rassurant non plus... » (P1)

e L’hétérogénéité des groupes, source de malaise

L’age : la différence d’age n’a pas permis a certains patients de s’identifier aux autres.

«J’ai vu des personnes beaucoup beaucoup plus dgées que moi, j’étais la seule jeune de 22
ans, tous les autres ils avaient beaucoup plus de 40 ans donc je ne me suis pas du tout sentie
ama place déja » (P1)

« Il 'y avait quand méme quelques personnes tres handicapées, et il y avait aussi des
personnes... La différence d’age, des personnes quand méme jeune et d’autres plus dgées...

Bon, j’ai pas trouvé... »(P10)

L’activité : pour un patient, le fait d’étre avec des personnes inactives était source
d’incompréhension du fait de problématiques différentes.

« Je me retrouve a I’AFRET avec des personnes retraitées qui ne travaillent pas et je me dis
«mais on n’a pas le méme probléme ». Je comprends leur probléme, je sais ce que c’est
d’étre a la maison, c’est aussi dur d’étre a la maison en vacances, je prends jamais de
vacances. Mais je me suis dis que je n’étais pas au bon endroit, on pouvait pas se comprendre

sur tout. » (P4)

Des situations familiales différentes ou étre du sexe opposé étaient aussi source de distances.
«J’ai vu aussi a I'AFRET, qu’il y a beaucoup de femmes qui venaient, qui étaient
accompagnées par leurs maris dans leur vie, donc on peut pas discuter sur la méme longueur
car moi, je vis... tout seul, je m autogere. » (P12)

« D’abord j étais le seul bonhomme.»(P8)

e Mangque d’intérét pour le vécu des autres

Des patients ont évoqué le fait que ce que disaient les autres ne les concernaient pas ou qu’ils
estimaient que leurs problémes personnels étaient suffisamment importants pour ne pas
s’intéresser a ceux des autres.

« Il'y avait un couple qui avait visiblement une histoire trés difficile avec un enfant. Et ils

avaient géré leurs vies ... mais ils étaient deux. Et on pouvait leur trouver des excuses. Il y a la
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dame dgée qui était trés dynamique euh... comment dire. Je savais pas ou ¢a pouvait nous
mener en fait. Euh... Je suis assez égoiste, enfin égocentrique et je pense que... Voila. » (P4)

«Des bonnes femmes qui couinaient qu’elles étaient grosses, elles mangeaient des
croissants... Attends, les bonnes femmes, elles ont rien branlé, elles sont la a manger des

conneries... Alors si elles sont grosses, ¢ ’est pas de ma faute ! » (P8)

D’autres fois, c’est parce que 1’expérience ou les conseils donnés par les autres patients
n’étaient pas pertinents ou inintéressants d’aprés eux.

« Parce que, quelques fois, certaines personnes ont des expériences qu’elles voudraient que
les autres suivent, on n’est pas forcé... Ce qui m’avait agacé, disons, c’est une histoire de
gluten. Bon c’était la grande mode, j’avais le sentiment que c ’était quand méme... bon je sais
qu’il y a des personnes qui sont allergiques mais il faut que ce soit prouvé quoi... J'avais un
peu l'impression que... Alors si on avait écouté ce monsieur on serait tous... a faire une
analyse de je ne sais quoi... » (P10)

« Il'y a des gens qui étaient pas tout le temps intéressants et qui me plaisaient qu’a moitié... »
(P8)

e Difficulté a s’exprimer et a trouver sa place dans le groupe

Certains patients se disaient de nature reservés et avaient du mal a s’exprimer devant un
groupe.

«J’aime pas trop, j’aime pas trop. Autant j’étais a l’aise avec les enfants, avec les adultes...
ca ne passe pas. » (P10)

« Heu, je suis assez dure, pas dure, mais j’suis heu, pour parler de, pour parler en groupe, je
peine énormément a m’intégrer, pas a m’intégrer, mais a parler... Je suis assez heu comment

dire, renfermée.» (P7)

L’approche psychologique des ateliers a pu renforcer cette difficulté, les patients ayant des
difficultés a parler de choses profondes et intimes parfois par peur de se dévoiler.

« Je suis déja tres réservé, donc apres, écoutez, bon, tout le monde a ses problémes, donc
apres... » (P11)

« C’est pas évident de parler devant tout le monde euh... avec des gens qu’on connait pas...

C’était, qam’a... ¢a m’a pas plu quoi, ¢ était intéressant qu’a moitié. » (P8)
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Un patient trouvait que le groupe n’était pas motivant, notamment parce que certains patients
étaient trop imposants, empéchant la parole de se libérer.

« Ca ne me motivait pas, contrairement a ce que [’on pourrait penser. Finalement, je me
rends compte que je suis tres individualiste, trés solitaire aussi, mais j'aime ¢a, je n’aime pas
forcément un groupe. J’ai pu constater que comme dans tous les... comme chez les groupes
d’enfants aussi... Les groupes d’adultes, il y a des personnes qui monopolisent un petit peu et

quelques fois, c’est un petit peu génant dans les... pour échanger quoi !» (P10)

» Education : un terme trop scolaire
Une patiente évoquait le fait que le terme « éducation » renvoyait a la scolarité. Cela pouvait

ainsi faire référence a des expériences négatives, a une position passive d’apprenant, voire a
des situations d’échec scolaire. Cette notion pouvait ainsi faire écho aux nombreux « échecs »
lors de régimes ou autres prises en charge.

« Enfin [’éducation ¢a ramene au lycée, a ['enseignement et waouh ! » (P4).

« L’éducation c’est un mot qui fait penser a soviétique. C’est un mot qui marche tres tres mal.
[...] Je pense que c’est pas une histoire d’éducation. Parce que... [’éducation, je vous dis...

depuis 1’dge de onze ans et méme avant hein... » (P4)

2.1.3 Une maladie parfois néqgligée

Dans les entretiens, certains patients se plaignaient d’autres pathologies plus importantes et
plus invalidantes selon eux et mettaient I’obésité au second plan. Ainsi, les ateliers de
I’ AFRET sur I’obésité n’étaient peut-€tre pas une priorité pour eux.

« Et puis comme j’ai d’autres problemes et ben, je peux pas passer...Mes problemes de
genoux en ce moment sont plus... beaucoup plus prenant, beaucoup plus... Je sais bien que si
Jj arrivais a maigrir peut-étre cela soulagerait mon genou... mais bon. » (P10)

« C’est pas spécialement le fait d’avoir trop de poids, c’est d’avoir des problemes comme j’en
ai oui... ¢a m’atteint le moral oui. Je me sens beaucoup diminué... ¢a me fait pas rire tous les
jours. /...] Ma petite histoire de poumon la, j’en discuterais avec quelqu’un qui a les mémes
problemes que moi peut étre que ¢a me ferait du bien de discuter de trucs comme ¢a, de
problémes aussi. »(P3)

« Le diabete, ¢a j’ai pas accepté non. Je connais des gens de ma famille qui font n’importe

quoi et qui vont super bien, qui sont pas malades... Donc non, j accepte pas... »(P11)
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2.1.4 Choix de ne pas participer a un atelier

Des patients ont volontairement décidé de ne pas participer a un des ateliers, pensant qu’ils
n’en n’auraient pas les capacités, ou bien que 1’atelier ne les concernait ou ne les intéressait

pas.

Une patiente estimait ne pas avoir les capacités physiques pour I’atelier « Petits pas ».

« Vu que j’ai un kyste au genou, moi j’ai pas voulu y aller parce que je me suis dit « je vais
les retarder », puis je vais pas pouvoir y aller parce que je fais énormément d’asthme... Le
peu que j'aille déja a I’AFRET, je soufflais comme un beeuf, j’étais obligée de prendre ma

Ventoline donc je pouvais pas me permettre d’y aller. J aurais pas pu les suivre... » (P6)

Une patiente n’était pas motivée pas la météo.

« Et I'atelier que je n'ai pas fait, c'est I'atelier marche parce que d'abord il faisait un sale
temps... Alors quand jai vu quand j'ai vu le temps (rires), j'me suis dit «Je crois pas
non !? » » (P13)

Les horaires de 1’atelier repas ne convenaient pas a une patiente.
« Je mange jamais avant huit heures, huit heures et demi, le soir, ¢a a toujours été. C’était
vers six heures je crois, le repas était prévu a six heures et moi j’ai dit, c’est pas la peine que

je vienne a six heures, je mangerai pas. » (P7)

Une autre ne se sentait pas concernée, ne voyant pas ce que 1’atelier repas aurait pu lui
apporte.
« Puis je ne voyais pas bien ce que ¢a pouvait me rapporter. Parce que, on sait les calories de

ci, on sait... [...] Oui alors le repas, je ne pense pas que ¢a m’aurait apporté grand chose.»

(P15)

2.1.5 Des facteurs indépendants de leur volonté

» Les horaires
Dans cette étude, tous les patients interrogés qui étaient en activité n’ont pas pu réaliser le

programme en entier, a cause, entre autres, des horaires tombant sur leurs heures de travail.
«Ce n’était pas pratique, ¢a tombait genéralement tout le temps en décalé de mes postes donc
fallait que je pose ma journée quoi » (P1)

« Mais les horaires, ¢a aurait été super compliqué. Ca correspondait pas du tout a... » (P4)
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« Mais j’ai pas fait beaucoup d’ateliers ¢ est vrai, et puis apreés j’ai travaillé. » (P9)
« C’était a 17h, je leur ai dit, c’est trop tard. Je travaille. Faites-le le midi, je viens ! » (P12)
« Parce que du coup j’étais en horaires postés, et du coup il y avait des semaines ou je

pouvais pas.» (P14)

> Ladistance

La distance a pu étre un motif d’interruption temporaire, notamment chez certains patients
agés qui ne conduisent plus que sur des petits trajets. De plus, parfois, des gonarthroses
invalidantes rendaient la conduite difficile.

« Je pouvais pas y aller avec ma voiture » (P2)

« Mais c’était quand méme tres contraignant. Bon ben... 1l fallait se rendre disponible ces
jours 1a, il fallait prendre sa voiture. Et puis c’était pas a coté, il fallait conduire jusqu’a

Issoire, moi j ai de ’arthrose au genou, c’est parfois douloureux... » (P10)

> Des aléas

Des patients n’ont pas pu finir le programme pour a causes d’ imprévu.

« J’avais probablement un autre rendez-vous important...» (P5)

«J’ai di aller garder mes petits enfants. Alors j’ai un principe, mes petits enfants passent
avant tout le reste.» (P10)

« Et j’avais loupé un atelier je ne me rappelle plus pourquoi... Qu’est ce qu’il y avait eu, mais

¢ était pas volontaire. J'avais eu un souci. » (P8)

Parfois, la maladie leur a parfois fait manquer des séances.
« Parce que i/ a fallu que j'abandonne, parce que j’avais été malade » (P2)

« Ah oui, celui la, j’I'ai pas fait. J étais hospitalisée » (P16)

Un patient a di s’occuper du décés de son pére et faire son deuil, il n’avait pas la volonté de
participer aux ateliers et de voir d’autres personnes.
« Apres j’ai eu l’enterrement de mon pere, il a fallu que je m’occupe de tout... J'avais plus le

temps et puis surtout, j’avais pas envie de voir des gens ! » (P11)

2.2 Une amélioration globale du vécu avec la maladie

2.2.1 L’effet bénéfique du groupe
Le groupe a eu le plus souvent un effet bénéfique malgré les freins cités plus haut.
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» Rupture de I'isolement
Le plus souvent, cela permet de rompre I’isolement des patients et de créer du lien social.

« Et puis on est en groupe, on est, on est bien ! Ca c’est vrai que, ¢a nous fait voir du monde,
ca ... Parce que, quand on est seule hein... » (P2)

« Ce qui est bien c’est que ¢a permet aussi de se regrouper, de discuter avec d’autres
personnes, parce que c’est vrai que ben c’est souvent aussi méme les personnes en surpoids
eh ben elles restent toutes seules chez elles, elles sortent pas, elles restent dans un coin parce
quelles osent pas sortir elles restent seules, et puis, ben ¢ca permet de discuter un peu. » (P7)
« Et un peu de lien social, car on a une vie qui est un peu pauvre de lien social. Parce que le
lien social aussi, c¢’est le manque d’affect. Et le manque d’affect, c’est taper dans la bouffe

quoi... » (P5)

Certains ont pu créer des liens qui persistent apres les ateliers.

« On a continue a rester en contact, on se voit sur le marché, on boit un coup, voila. »(P16)

» Possibilité de s’identifier et de relativiser
L’échange avec des pairs permet aux patients de s’identifier aux autres, voir qu’ils ne sont pas

seuls dans leur situation et parfois de relativiser donc de se sentir mieux.

« Ca fait du bien de rencontrer du monde, des gens qui sont comme nous, a peu prés... » (P2)
« Ben ¢a m’a fait du bien. Parce que j’ai vu que j étais pas toute seule dans ce cas la.» (P6)

« Emotionnellement, on se sent moins seul, dans le sens ou il y a des gens qui vivent la méme
chose que soi. Et sous un autre contexte, et que du coup, voila, ¢a aide aussi a prendre du
recul. » (P14)

Grace a la dynamique créée, les patients arrivent a s’exprimer et se sentent COMpris, en
confiance.

« Ben en méme temps c’est bien parce que on peut parler de nos problemes en méme temps, a
plusieurs qui ont un peu les mémes problemes.» (P15)

« Puis en groupe, on se pousse a aller plus loin, a s exprimer. » (P16)

« Moi ce que j'ai apprécié, c'est I'emulation de groupe. Le fait d'étre en groupe, en atelier en
groupe et de pouvoir partager un peu les vécus. Ca je trouve ¢a, je trouvais ¢a toujours tres
intéressant parce qu'il y a une dynamique qui se créée, et qui est importante quoi. » (P13)

« Moi, j’adore ! J'adore, parce que j’adore la complexité des gens. C’est vrai, une personne

qui est de forte corpulence qui se retrouve avec que des pachydermes (parce qu’il faut mettre
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un peu d’humour la-dedans), ben, elles sont plus en confiance que si elles se retrouvaient

avec toi et avec 5 de tes copines aussi maigres les unes que les autres toute seule. » (P12)

> Le partage des vécus et des expériences
Cela permet également de partager des conseils, des expériences, responsables d’acquisition

de compétences, d’apprentissage.

« L’échange des vécus, voir qu’on n’est pas le seul dans cette démarche, et puis selon les
personnes... avec certaines, comment ils ont géré leurs problemes. » (P5)

« Il y avait des discussions ou tout le monde donnait son avis, il y avait des choses
intéressantes la. Ca peut apporter plus des fois, plus aider qu’autre chose.» (P3)

« Mais la bas, j’aimais bien parce que je pouvais participer, on va dire, vocalement, et puis
j’ai des choses que moi j’ai vécu, que d’autres ont certainement vécu, et [’expérience de
certains compléte [’expérience des autres. » (P12)

« Beaucoup de gens qui ont raconté leurs expériences. On apprend toujours en écoutant les
autres. » (P10)

2.2.2 Impact sur le comportement alimentaire

» Compréhension du fonctionnement de I’estomac et
des sensations alimentaires

D’avoir des ateliers présentés de fagon ludique a permis aux patients de comprendre le
fonctionnement de 1’estomac et les sensations alimentaires.

« C’était intéressant d’apprendre euh... la « Siété » et comment on remplissait son estomac
par rapport a comment on le remplit tout ¢a, par rapport a... Le schéma comment on [’a
rempli.» (P16)

« Et du coup, la sensation de faim, la sensation de satiété, nous expliquer [’estomac. On le

remplissait, on regardait : est-ce qu il est plein ou il n’est pas plein.»(P14)

L’apprentissage des sensations alimentaires est vecu comme intéressant par les patients et leur
a permis de refléchir sur leur propre expérience.

« De comprendre quand mon corps il avait faim. Et savoir si j’avais... Si je commence un peu
a étre stressée, avoir mal a la téte, et tout ¢a, c’est que c’était ma fagon, enfin la facon de mon
corps, de me dire que j’ai faim. »(P14)

« Euh, comment dire, je n'ai pas cette notion d'étre rassasiée, ni la notion d'avoir faim. J'ai

envie de manger mais j'ai pas forcément faim. » (P13)
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La dégustation de chocolat en pleine conscience a permis a certains patients de découvrir le
plaisir et de calmer des deésirs.

« Et justement, [’effet, c’était d’avoir moins envie, apres, justement. Quand on mange en
pleine conscience. C’était trés intéressant. »(P14)

« On a fait la dégustation aussi de... de chocolat et tout ¢a. Retrouver le palais... Oh, ¢a c’est

un truc que j arrivais a...Que j’ai réussi a découvrir 1» (P16)

» Compréhension de I'aspect psychologique et
émotionnel des prises alimentaires

Des patients ont pris conscience de I’aspect psychologique de 1’obésité et ont évoqué le coté
réconfortants des aliments.

« Parce qu’on dit bien « Des gros, des gros », on dit « Ah ben oui, ils ont qu’a... ». Oui, mais
c’est pas toujours de manger, c’est pas vrai, hein. Il y a toujours un mal-&tre ou quelque
chose la aussi je pense dans des... » (P15)

« Mais des fois, je me souviens, hein, ¢ ’était du réconfort, des fois, sur ces aliments-la. Sentir
peut-étre le sucre, j’en sais rien, enfin... Le plaisir, le réconfort, parce que c’est du réconfort
mais aussi une culpabilité apres, parce que finalement, c’est peut-&tre pas que ¢a qui aurait

pu combler le vide. » (P14)

» Inefficacité au long cours des régimes
Le message sur les régimes est dans 1I’ensemble retenu et accepté.

« Du coup, fout le monde était d’accord pour dire « Les régimes ca fait grossir » »(P1)

« Le message était assez serein en disant que les régimes ne marchaient pas et que c ’était pas
surprenant que la succession de régime ne pouvait pas fonctionner. » (P4)

« Qu’apparemment il y avait aucun régime de valable de toutes facons, c’est déja des trucs
qui sont pas mal parce que c’est pas la peine de se dire, ben tiens on va faire un régime

machin parce que de toutes fagons, c’est bon a rien. » (P7)

» Modification du comportement alimentaire
Certains patients essaient ou arrivent a mettre en place ce qu’ils ont retenu a I’AFRET sur la

fagon de manger.
« Il faut bien macher, bien prendre son temps, poser sa fourchette, poser les couverts, les
reprendre... [...] Ben, je mange comme elles m’ont dit... Quand on prend le rythme, c’est bon

apres.» (P6)
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« Disons que j’ai surtout gardé les notions sur la fagon de manger... C’est vrai que quand on
est seule on a tendance a aller vite, et puis, bon, alors que la, elles nous ont expliqué qu’il
fallait prendre son temps, qu il fallait savourer... Trouver le goiit... »(P10)

« Et puis j’essaie, la, ils me l’avaient dit, mais je savais que c’était un défaut, ne serait-ce
aussi que pour le paraitre et l'insertion, de manger trop vite, ¢a fait goinfre et un peu

lourdaud. Donc prendre plus le temps pour apprécier les plats... » (P5)

Pour un patient, c’est ainsi que I’on peut perdre du poids et cela se fait en douceur.

« Moi, faut que je maigrisse encore, je me donne, tout le restant de ma vie qu’il me reste a
faire. Je veux pas me prendre la téte a faire des trucs hyperdraconiens, je veux faire ¢a cool,
comme je faisais quand j’ai eu I’ AFRET. » (P12)

Un patient s’interroge sur 1’efficacité de manger doucement pour perdre du poids.
«J’ai appris qu’il fallait manger tout doucement et, mdacher comme il faut et bon. Je sais, je

sais pas si ¢’est ¢a qui fait maigrir mais bon... Ca en fait peut-étre partie... » (P8)

Pour certains patients, les résultats sont visibles avec la disparition des compulsions ou des
grignotages, attribuables a un travail personnel, aidé par les ateliers de I’AFRET.

« Je peux pas dire que c’est ’AFRET, que I’AFRET qui y a joué, mais je pense que c’est un
ensemble de choses qui ont fait que euh... Les pulsions alimentaires, ben... ont disparu, en
tout cas j’'en ai plus. »(P14)

« Et j’ai moins tendance a grignoter. Parce que je pense qu’il y a eu un cheminement
intellectuel et émotionnel qui a été fait. Entre autre, parce que c’était une volonté de ma part,
et parce que j ai fait aussi des ateliers de méditations, des ateliers de sophrologie apres, et de

la psychothérapie. »(P5)

» Difficulté a I'appliquer seul chez soi
Certains patients disent cependant avoir du mal & mettre en place ce qu’ils ont appris, par

manque de motivation ou de suivi ou a cause d’habitudes trop ancrées.

« Tandis qu’apres on est ldché dans la nature donc on est comme des gosses... On fait pareil.
Une fois qu’on est laché, oh c’est oublié...» (P15)

« Et je mangeais en 5 minutes. Et il y a beaucoup de gens qui faisaient pareil que moi alors
euh... Pour manger euh... Surtout quand on est tout seul, manger en une heure et ben euh,

fiou ! Alors, moi je peux pas... » (P8)
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« Chassez le naturel, il revient au galop hein (rires). Mon mari me reproche tout le temps que

je mange trop vite.» (P13)

Un patient qui souhaitait perdre du poids a finalement fait un régime.
« En fait, comme je n’ai pas perdu de poids a court terme suite a ¢a, j’ai fait un régime apres

pour en perdre, et du coup j'en ai perdu.» (P5)

2.2.3 Activité physique

» Importance de I'activité physique
Certains ont pris conscience de I’importance de I’activité physique et notamment de ses

bienfaits sur le plan psychologique.

« L’activité physique adaptée moi je trouve que c'est primordial. » (P13)

« Ben le sport, en fait, ca motive, ¢a fait du bien, ¢ca me muscle. C’est pas que je perde du
poids, mais je me sens mieux ! Et je suis hyperléger.» (P12)

« Ca peut nous aider a moins manger et donc a avoir des hormones plus agréables, qui sont
mieux dans notre peau, donc des effets indirects apres qui sont positifs, qui évitent certains

médicaments, certaines pathologies qui peuvent étre positives aussi » (P5)

» Modification de I'activité physique
Grace a I’AFRET, certains patients ont découvert 1’existence de cours d’activité physique
adaptée et y ont participé.
«J’ai compris qu’il y avait un groupe de... enfin une femme qui animait une activité sportive
et du coup j’ai... Sport santé plus, route de Parentignat a Issoire. Du coup, sport adapté. J'y
suis allée. Donc on peut dire qu’il est sorti quelque chose de positif. » (P4)
« La, je vais un peu a la gym les lundis aprés midi, une heure par semaine parce que j’ai dit il

faudrait que je me bouge un peu, c’est de la gym ou je peux aller, que je peux faire. » (P7)

Une patiente reproduit chez elle les exercices appris lors de I’activité physique adaptée.

« D'ailleurs, je continue un petit peu a la maison, a faire ces exercices.»(P10)

Certains ont pu participer a I’hopital de jour apres I’AFRET, ou ils ont également pu faire de
I’activité physique adaptée, trés appréciée de tous.

« Avec I'ndpital de jour parce que la prise en charge activité physique est tres... super bien
faite.» (P13)
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2.2.4 Impact sur I'image et I’estime de soi

> Modification de I'image de soi

L’atelier sur les couleurs avec la psycho-esthéticienne a permis a des patients de se conforter
dans leur choix vestimentaire et ainsi d’améliorer I’image d’eux-mémes.

« Sur les couleurs, ¢a m’a conforté dans mes choix. C’est bien, j'étais contente. Ca
correspondait a... Les couleurs qu’elle m’a indiquées sont les couleurs que j'aime
effectivement et que je porte facilement.» (P10)

« Comment s habiller, comment se valoriser... Parce que c’est vrai que... on se sent mal, on a
['impression qu’il y a des couleurs qui nous vont pas, on se sent pas bien, on est gros, on dit
« Oh ben non », on se met tout en noir, pour pas mettre de couleurs /...]C était bien, ¢ca nous

remontait aussi, nous revalorisait.» (P16)

L’atelier avec 1’ostéopathe est également vu comme intéressant, pouvant modifier I’image
que I’on a de soi.
«J’avais trouveé c¢a trés intéressant. Parce que la représentation qu'on a de soi-méme avec la

réalité, soit on met trop de choses soit on oublie des choses.» (P13)

> Modification de I’estime de soi

En venant dans ces ateliers, les patients font preuve de courage et d’auto-détermination,
comme le fait remarquer un patient.

« Mais je pense que beaucoup de personnes qui ont de fortes corpulences n’osent pas aller
dans des réunions comme ¢a, moi je dis, ceux qui sont venus, je leur tire mon chapeau, parce

que c’est pas évident. » (P12)

Par la modification des comportements ou la compréhension du fonctionnement de leur corps,
les patients améliorent leur sentiment d’auto-efficacité, ce qui participe a une amélioration de
I’estime de soi et de la qualité de vie.

« J'ai repris confiance... sur moi quand méme. » (P6)

« Moi je me suis sentie completement changée quand j'y allais. C’est vrai, je me suis
retrouvee.» (P9)

« C’est vrai, je me suis acheté du kaki, un peu d’orangé, un peu de... que j osais pas du tout

mettre. J étais toujours en noir, en bleu marine, voila. Oui, ¢a a joué un petit peu sur le
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moral. Aprés, se remaquiller un petit peu aussi, j'ai commencé a en remettre un petit peu

quand je sors et tout, c’est vrai que ¢a... Ca égaye un petit peu hein ?» (P16)

Certains patients ont pu réfléchir sur eux-mémes et prendre conscience de certains aspects
psychologiques.

« Je pense que du coup c’est plutot un coté psychologique que je dois travailler, je dois avoir
un blocage, plut6t que autre chose » (P1)

« Dans la vie, j'ai envie de dire, le lacher prise j'ai beau savoir ce que c'est... Euh, mais il y a
des moments ou dans la vie on ne peut pas le faire ou on choisit de faire autre chose. Voila,

pour différentes raisons. » (P13)

2.2.5 Activités paralleles
Les patients ont pu s’inscrire a différentes activités ou associations en parallele de I’AFRET.

Cela leur a permis de rencontrer des gens, de s’occuper, d’apprendre a cuisiner, ou tout

simplement de sortir de chez eux.

» Lasophrologie
La sophrologie proposée par I’AFRET est souvent appréciée des patients, cela leur a permis

de prendre un temps pour soi et de gérer ses émotions.

« S'entendre dire soi-méme comment on a vécu la séance de sophro, avec tout ce que ¢a a pu
vous faire remonter ou pas... Bah je trouve que c'est vachement important ! Se I'entendre dire
c'est... C'est la moitié du chemin fait du lacher prise ¢a, hein ? » (P13)

« Gérer ses émotions, c’est pas facile mais oui... Mais j’'ai appris, la sophro, ¢ca m’a
beaucoup aidé aussi. » (P9)

« J'ai eu l'occasion aussi de faire la sophro a I'AFRET que j'ai énormément appréciée...
Parce que je suis quelqu'un qui aime bien ces choses la et puis heu je trouve que ¢a permet
de... d'avoir un regard sur soi, sans étre derangeée, sans étre heu... un moment vraiment pour

soi quoi!» (P13)

» Cerveau Apaisé-Estomac libéré
Des patients ont pu s’inscrire a I’association Cerveau Apaisé-Estomac Libéré, fondée par une

des patientes ressources de I’AFRET, qui propose des activités de groupe afin de permettre
aux personnes de se libérer, de s’estimer et de s’aimer telles qu’elles sont.
« Mais au debut c’est vrai que j'y allais, j’y allais tous les mardis. J adorais, on rigolait tous

ensemble, c’est génial ce qu’elle fait. » (P9)
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» Cuisine pédagogique

D’autres patients ont pu participer aux ateliers de Cuisine pédagogique, permettant de
préparer des repas et de les manger ensemble, ateliers appréciés par les patients car ils
trouvent des idées de recettes et les liens sociaux sont encore une fois mis en avant.

« Ca donne un centre d’intérét pour ceux qui n’ont pas d’activités, ou peu. Et c’est pas
toujours facile de trouver soi-méme des recettes et surtout maitriser. » (P5)

« Bah a la CAF, c’est génial parce qu’on apprend & cuisiner avec des produits disons. On
avait fait des légumes, cuisiné avec des legumes. On était a peu pres je crois une dizaine. On
avait fait des petits groupes de 2. Et chacun cuisinait quelque chose.» (P9)

« C’était pas mal aussi ces cours d’apprendre a cuisiner comme ¢a, allégé et tout, c’était

bien, j’en ai fait 2. On a fait tout le menu, de l’entrée au dessert. Donc c’était vraiment

bien !» (P16)

2.2.6 Propositions
Certains patients souhaitent un programme plus long ou des séances réguliéres, sur le long

terme, ce qui n’est pas réalisable en termes de financement mais montre la nécessité¢ d’un
relais aprés le programme d’ETP.

« Il faudrait que ce soit un peu plus long, voila. Deux heures c’est bien, mais plus de
séances !» (P6)

« Parce que sans parler d’y aller toutes les semaines, je trouve que d’y aller méme une fois
par mois pour nous remettre un petit peu sur les rails.» (P15)

« Mais ¢a serait pas mal qu’il y ait un suivi » (P12)

D’autres aimeraient des séances plus personnalisée ou individuelles, notamment au niveau de
I’approche psychologique.

« Je pense qu’on avance plus vite en individuel. » (P1)

« Une approche personnalisée... Et puis, analyser plus le sens de la prise de poids, selon les
différents cas de figures. Selon le vécu, 1’0rigine sociale des gens.» (P5)

« Personnaliser les choses, par I'aide peut-étre d'entretiens psycho et qui puisse dire, apreés
en débriefing avec I'équipe, dire « Ben, cette dame heu, moi il me semble que la sophro lui
irait bien...» ». (P13)

« La aussi je trouve que c'est le psychique qui s'exprime hein au travers du langage des
photos heu voila c'est plus pratique en psychiatrie j'ai envie de dire./...] La, par contre a cet

atelier ce serait peut-étre intéressant qu'il y ait une psycho. » (P13)
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Pour d’autres, il aurait fallu des groupes plus petits.
« Peut étre qu’avec des groupes plus petits ou plus homogenes, ce serait plus facile, on se

sentirait plus concerné... » (P10)

Pour pallier aux problémes d’horaires, certains patients proposent des séances les soirs ou
samedi, ou encore des séances vidéo.

« Moi le samedi ¢ca m’aurait arrangé » (P1)

« Voila, les soirs par exemple, ¢a aurait été plus logique.» (P4)

« Bah 13, ce serait bien de faire des petites conférences vidéos que chacun puisse se connecter

et il parle. Il a pas a se montrer en vidéo. C’est la personne qui se montre en vidéo.» (P9)

Une patiente propose, dans la continuité de I’atelier « Arc-en-ciel », de faire en groupe des
essayages en magasins.
« Il aurait peut étre fallu aller dans un magasin, plus approfondir, a essayer aussi peut-étre

carrément des vétements.» (P16)

Des patients auraient aimé 1’intervention d’autres professionnels (ergothérapeute, assistante
sociale), ce qui ne correspond pas a de I’ETP mais montre la nécessité de prise en charge
globale et pluridisciplinaire.

« Ce qui pourrait étre intéressant c’est... Pour pouvoir, supporter son poids, c’est le cas de le
dire... C’est [’ergothérapeute... Qui apprend a... Bon, elle le fait dans le cadre de... de mal
de dos, de choses comme ¢a, mais quand on est obése, il y a des choses qu’on ne peut pas
faire, hein ? Et ca serait peut-étre intéressant d’avoir des... des idées de... » (P13)

« C’est peut-€tre compliqué, nous aider aussi sur les démarches administratives, parce que

¢’est vrai qu’on a rien. On n’a rien pour nous aider la. » (P16)
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ANALYSE ET DISCUSSION

1. Synthese

Les principaux motifs d’interruption temporaire ou définitive mis en évidence dans ce travail
sont la pratique en groupe, qui peut renvoyer une image de la personne obése mal acceptée
par les patients et ainsi majorer la faible estime de soi, ou bien parce que certains patients ne
se reconnaissent pas dans le vécu des autres, ou encore parce qu’ils ont du mal a s’exprimer
devant un groupe. On retrouve aussi une déception vis-a-vis des attentes des patients qui
peuvent étre différentes de ce que propose I’AFRET ou parfois une incompréhension de
I’intérét des ateliers. Dans certains cas, les patients choisissent volontairement de ne pas aller
a certains ateliers, pensant qu’ils leur seront inutiles ou non adaptés. Les patients qui
considérent que I’obésité n’est pas une maladie peuvent mettre les ateliers de ’AFRET au
second plan et ainsi ne pas participer a tout le programme. Une patiente a également
mentionné que le terme d’éducation faisait référence a la scolarité renvoyant des
représentations négatives. Enfin, une autre des raisons d’interruption est involontaire, liée aux

horaires des ateliers, a la distance ou a d’autres aléas tels que la maladie ou des rendez-vous.

2. Forces et Limites de I’étude

C’est a notre connaissance la premicre étude a s’intéresser aux motifs d’interruption d’un
programme d’ETP dispensé en ambulatoire. C’est un théme peu étudié dans la littérature car
souvent ces patients sont considérés comme perdus de vue. Les études existantes analysent
surtout les facteurs d’abandon (24) ou les motifs de refus a participer a des programmes
d’ETP (25).

La méthode qualitative exploratoire permet de faire ressortir dans leur discours les raisons de
leur interruption au travers du vécu des ateliers.

Les entretiens ont été menés jusqu’a saturation des données. La validité interne de 1’étude est
assurée grace a la triangulation des données, réalisées par la chercheuse et sa directrice de
these. Les résultats ont été ensuite confrontés aux données de la littérature. La validité externe
est représentée par la diversité de 1’échantillon, que ce soit au niveau sociodémographique ou

du nombre d’ateliers réalisés.
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Une des limites de cette étude est le faible échantillon car bien qu’arrivés a saturation des
données, plus de la moitié des patients ont assisté a minimum quatre ateliers sur les six
proposés. Dans ces cas la, les raisons de leur interruption souvent temporaire étaient
indépendantes de leur volonté et dans 1’ensemble, ils étaient satisfaits du programme.

Plusieurs patients joints par téléphone et ayant fait moins d’ateliers ont refusé de participer a
I’étude. Il peut s’agir des patients ayant peu apprécié le programme pour des raisons que nous
n’avons peut-étre pas évoquées, leurs réponses auraient été intéressantes afin de connaitre
d’autres motifs d’interruption volontaire. Il existe un biais d’investigation par le manque
d’expérience de la chercheuse sur la fagon de mener des entretiens semi-directifs. De plus, la
chercheuse se présentait comme indépendante de I’AFRET, ce que ne comprenaient pas tous
les patients étant donné qu’ils étaient interrogés a ce propos. Le fait de penser que la

chercheuse faisait partie de 1’association pouvait influencer leur réponse.

3. Comparaison avec la littérature actuelle

Nos résultats sont cohérents avec un document fait par I'IPCEM (26) qui évoque les motifs
d’interruption que sont le manque de compréhension des finalités et des modalités de ’ETP
par le patient, la crainte du patient de se révéler, la distance geéographique, la force de
I’habitude c’est-a-dire que, une fois a domicile, le patient prend du recul par rapport a ce qui a
été dit et ses représentations et comportements antérieurs reviennent, favorisé par 1I’entourage
qui met en doute les discours tenus pendant les séances d’ETP. Ce document évoque d’autres
raisons qui n’ont pas été retrouvées dans notre étude comme le manque de conviction du
soignant vis-a-vis de I’ETP, ou I’ordre des rendez-vous selon les soignants et les besoins des

patients, c’est-a-dire le décalage entre le rendez-vous fixé et le besoin du patient.

Des études portant sur les refus de participation a un programme d’ETP retrouvent également
des motifs similaires aux nétres, bien que la situation ne soit pas tout a fait la méme. Dans
I’étude de Favé et al (25) portant sur les freins a I’ETP dans la maladie rénale chronique de
stade 3, les motifs de refus retrouvés étaient les patients non intéressés ; les patients ayant
d’autres priorités; un age avancé ; les patients ayant des difficultes liées a la distance et/ou aux
horaires des séances ; les patients ayant des difficultés de compréhension vis-a-vis de la

démarche ; les patients estimant leur suivi médical habituel satisfaisant.
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Nous avons pu voir que les patients parfois ne savaient pas a quoi s’attendre, car ils n’avaient
pas toujours eu d’explication sur ce qu’était 'ETP. L’ETP, telle qu’elle est définie par la
HAS, est une notion relativement récente, peu connue du grand public et parfois mal définie
par les médecins généralistes qui se la représentent souvent comme de la seule information ou
ignorent ce qu’est exactement I’ETP. En effet, plusieurs études (27, 28) montrent que la
plupart des MG disent faire de I’ETP lors de leurs consultations mais n’ont pas forcément
recu de formation et cela se limite souvent a de I’information et de la sensibilisation. Or, on
sait aujourd’hui que si I’information est indispensable, elle ne suffit pas a rendre le patient
autonome. Les patients ont ainsi 1’habitude d’une relation plutdt verticale avec leur médecin
généraliste, dont les conseils et informations rentreront dans le cadre de la prévention ou
encore viseront comme objectif 1’observance du patient ; les difficultés et contexte de vie de
ces derniers ne sont pas toujours pris en compte.

Dans le bassin d’Issoire, les médecins ont connaissance de I’AFRET, mais ils ont pu oublier,

ou ne pas avoir eu le temps d’expliquer au patient en quoi consistait I’ETP.

Certains patients disent ne pas avoir compris le message ou ’intérét des ateliers. Ils peuvent
parfois ne pas avoir les capacités a analyser et mettre en pratique ce qui leur est proposé. Cela
renvoie au concept de « littératie en santé » (LS). Cette derniéere peut étre définie comme « la
capacité de trouver, de comprendre, d’évaluer et de communiquer 1’information de maniére a
promouvoir, a maintenir et a améliorer sa santé dans divers milieux au cours de la vie » (29).
Il a été démontré qu’un faible niveau de LS contribue aux inégalités sociales de santé (30).
Dans le cas des maladies chroniques, un faible niveau de LS est lié a une moins bonne
connaissance de la maladie et a une moindre maitrise des compétences permettant d’acquérir
des capacités d’autogestion. L’ETP permettrait donc de répondre a cette problématique ; or,
un faible niveau en LS est également souvent identifié comme un obstacle pour accéder a
I’ETP (31). Les experts recommandent donc une attitude de « précautions universelles » afin
de faciliter la communication entre soignants et patients. Une communication claire permet
aux patients, quelque soit d’ailleurs leur niveau de LS, de se sentir plus impliqués dans leurs

soins et améliore les chances d’adhérence au traitement.

Nous avons pu voir dans cette étude que certains patients ne considéraient pas |’obésité
comme une maladie, ou en tout cas, comme une maladie secondaire en comparaison a
d’autres pathologies plus « graves » pour eux. lls peuvent étre dans le déni ou dans une phase

de pré-contemplation d’aprés le modéle de Prochaska et Di Clemente (32). Dans ce cas,
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I’obésité n’est pas un probléme pour cux et les ateliers proposés ne sont pas une priorité. Cela
peut se retrouver dans notre étude plut6t chez des patients qui ont été envoyés a ’AFRET a la
demande d’un professionnel et qui y participent par « obligation », en opposition a ceux qui
viennent dans une démarche personnelle et réflexive de la prise en charge de leur poids, avec

une grande motivation.

Plus de quatre-vingt dix pour cent des MG reconnaissent que 1’obésité est une maladie
chronique (33,34), mais le plus souvent, ils ne réalisent pas d’annonce diagnostique, telle que
préconisé dans les maladies chroniques. Alors que le poids est souvent relevé lors des
consultations, le calcul de I'IMC est rarement réalisé¢ (35). Cette action simple pourrait
permettre aux médecins d’aborder le sujet. En effet, parler du probleme du poids en
consultation n’est pas toujours aisé pour les médecins, qui possédent encore des préjugés
négatifs sur cette maladie (33,34,35), d’autant plus quand les patients ne sont pas demandeurs
de cette prise en charge, que la maladie est paucisymptomatique et qu’ils ne se sentent pas
malade. Pourtant, cette étape peut permettre au patient de prendre conscience de son état de
santé. Il a besoin de cette prise de conscience pour pouvoir comprendre sa maladie, modifier
ses comportements et travailler sur 1’acceptation de cette pathologie. L’annonce d’une
maladie chronique est difficile a gérer, pour le médecin comme pour le malade. Pour P.
Barrier (36), lors de I’annonce, le médecin doit faire percevoir la compétence médicale sans
¢craser la dimension subjective, faire preuve d’empathie, laisser le temps aux questions et
donner des réponses simples, étre attentif aux spécificités émotionnelles et cognitives du
patient, ainsi que fixer un rendez-vous pour refaire le point sur sa situation. L’annonce d’une
maladie chronique peut provoquer chez le patient un sentiment de perte de contrle, de
rupture de son identité. Dans ce contexte, proposer un programme d’ETP, si le patient est
d’accord et en comprend I’intérét, lui permettra de comprendre sa maladie et d’apprendre a
vivre avec en trouvant par lui-méme les ressources nécessaires pour y faire-face. De plus,
I’ETP peut représenter une aide pour les MG qui disent ne pas avoir suffisamment de temps

pour prendre en charge cette pathologie.

Nous avons pu constater dans cette étude que le groupe peut étre un frein a la participation
aux ateliers d’ETP. Les recommandations de la HAS précisent que « les séances peuvent étre
collectives ou individuelles ». Certaines structures d’ETP proposent des programmes

individuels, ou mixtes, ce qui implique un cot plus important.
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Selon Mosnier-Pudar et Hochberg-Parer (37), les seances individuelles ou collectives sont
complémentaires et ont chacune leurs avantages et inconvénients. Elles dépendent surtout de
la situation du patient, ses attentes et ses disponibilités. Le principal avantage des séances
individuelles est la personnalisation du programme et convient aux patients présentant des
difficultés a se retrouver en groupe. Les inconvénients sont principalement le codt et le temps
ainsi que le mangue de confrontation et la dynamique de groupe. Nous voyons ici que, en plus
de convenir aux patients pour qui le groupe n’était pas motivant, cela permettrait de pallier
aux problémes d’horaires ou d’imprévus décrits par les patients, en leur laissant la possibilité

de décaler leurs séances individuelles.

Le rapport de ’académie de médecine (38) met en avant I’intérét de développer une ETP de
proximité, dispensé par le MG et un autre professionnel (pharmacien, infirmier, diététicien,
psychologue, éducateur en APA, Kkinésithérapeute...). Cette «démarche éducative en
binbme », ciblant un objectif pédagogique par séance dans le cadre d’un parcours simplifié
d’ETP, pourrait permettre cette personnalisation du programme, adaptée au patient et a sa
disponibilité. Cependant, le programme doit étre structuré pour bénéficier des financements

de ’ARS. En pratique, par manque de temps des MG, ce format n’est pas souvent appliqué.

Les ¢tudes de psychologie sociale montrent cependant qu’il est plus facile de modifier son
comportement et ses opinions grace a des séances collectives en privilégiant des séances
interactives (39). Les avantages du groupe sont la rupture de I’isolement, le partage des
expériences pouvant étre source d’apprentissage notamment des stratégies de coping (ou
stratégie du « faire face »), des conseils donnés par les pairs et un soutien émotionnel, comme

retrouvés dans notre étude.

La dimension psychologique est intégrée aux programmes d’ETP par la participation des
psychologues a I’¢élaboration et a 1’évaluation du programme ainsi qu’a leur possibilité¢ de
réaliser des bilans éducatifs et d’animer des séances collectives ou individuelles. Des outils
créés par des psychologues peuvent étre utilisés comme le photo-langage qui permet
d’améliorer 1’expression en groupe, de faire émerger des représentations et ainsi de mieux
comprendre ’autre. Dans 1’obésité, les ateliers proposés se basent également sur des théories
se rapprochant souvent des TCC ou sur les techniques de « pleine conscience » ou de thérapie

d’acceptation et d’engagement.
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Nous avons pu voir que la nature psychologique des ateliers pouvait étre un frein lorsque
certains patients ont du mal a parler de choses intimes devant des inconnus, cela générant une
difficulté ou un stress. Cela a pu étre un motif d’interruption chez des patients pour qui ces
ateliers ont provoqué la réactivation d’un mal-étre, pouvant renvoyer a leur faible estime
d’eux-mémes ou a leur état dépressif. Le vécu traumatisant des prises en charge antérieures
peut également provoquer une réticence a se faire soigner. D’autres patients au contraire,
auraient souhaité un suivi psychologique plus personnalisé sur I’origine et les conséquences
de leur prise de poids, et certains ont pu prendre conscience de la nécessité d’un suivi
personnel avec un psychologue pour travailler sur d’autres problématiques, les séances d’ETP
ne se substituant pas a un soutien psychologique dont ils auraient besoin. L’étude de Teixeira
et al (40) menée sur des femmes en surpoids ou obéses participant a un programme portant
sur des interventions comportementales en groupe visant a améliorer le comportement
alimentaire et ’exercice physique retrouvent comme facteurs d’abandon du programme la
dépression, la mauvaise image de soi, ainsi qu’un poids initial éleve, des antécédents de
régimes, des objectifs pondéraux irréalistes, ou la présence d’une hyperphagie boulimique (ou
binge eating disorder). Cela confirme que la dimension psychologique est primordiale dans
I’obésité, comme dans toutes les pathologies chroniques, puisque ces derniéres provoquent un
bouleversement sur le plan cognitif et émotionnel. L’obésité est souvent associée a une
diminution de I’estime de soi ou a des troubles anxio-dépressifs (41) et les personnes
présentant des troubles du comportement alimentaire de type hyperphagie boulimique
souffrent d’autant plus d’une baisse de I’estime d’elles-mémes (42), par le cercle vicieux
qu’ils créent. L’obésité est également a I’origine de répercussions somatiques, sociales et
impactant la qualité de vie (43) et entretenant les troubles psychologiques.

Améliorer la connaissance et I’estime de soi est donc un des objectifs essentiels de ’ETP afin
que le patient vive mieux avec sa maladie. En effet, renforcer I’estime de soi, notamment chez
les patients obeses, est un facteur essentiel qui influe sur la motivation a changer (44).
Soulager la souffrance du patient et lui redonner confiance lui permet de croire en sa capacité
a changer ses habitudes de vie. Cela amene a la nécessité d’une prise en charge globale, pas
seulement centré sur le poids mais sur tout ce qu’il engendre, pour que le patient apprenne a

gérer ses difficultés.

Les programmes d’ETP ont une durée limitée, ce que reprochent certains patients que nous

avons pu interroger qui souhaitent un suivi plus continu dans le temps, des rappels ou des
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réunions plus fréquentes pour les aider a rester motiver. L’OMS précise en effet que ’ETP est

« processus continu intégré aux soins ».

Un des objectifs de ’ETP est la modification des modes de vie du patient. Comme nous avons
pu le voir dans nos résultats, plusieurs patients ont signalé ne pas réussir a mettre en pratique
ce qu’ils avaient « appris » pendant les ateliers de I’AFRET. Golay et al (45) mettent en
évidence les facteurs de résistance au changement chez le patient obese. Ces résistances
peuvent étre liées au patient lui-méme. En effet, le patient arrive avec son parcours individuel,
ses connaissances et ses croyances. Ses croyances influent sur son comportement : le patient
doit étre convaincu qu’il est malade et que cette maladie est source de conséquences néfastes
pour sa santé et qu’un changement sera bénéfique. Les conceptions du patient peuvent
également étre une résistance, comme celle qu’étre gros correspond a étre en bonne santé par
exemple. Le stade de changement ou la phase d’acceptation peut également étre un frein. Les
résistances peuvent étre également liées au soignant, a son manque de motivation. En effet,
nous avons vu que les médecins généralistes considéraient 1’obésité comme une maladie
vouée a I’échec, ce qui peut entrainer une lassitude du soignant. Les conceptions du soignant
sont également a prendre en compte : les médecins qui pensent que les patients obéses
manquent de volonté ou qu’ils sont paresseux auront des comportements négatifs, jugeant,
responsables de culpabilité, et renforcant la résistance au changement. Enfin, la résistance
peut venir de I’entourage, qui peut rejeter le patient ou critiquer ses modifications de mode de

vie.

Afin de pallier a ces résistances, les auteurs proposent de prendre en compte les 4 dimensions
du patient, dans une théorie « allostérique » :

- La dimension cognitive : ’ETP propose un apprentissage basé sur le vécu, les
connaissances et les croyances du patient afin qu’il fasse des liens et comprenne
I’histoire de son poids ;

- La dimension émotionnelle, chez ces patients qui souffrent notamment du regard des
autres mais aussi de leur propre regard sur eux-mémes, ont un vécu parfois
traumatisant et peuvent trouver dans la prise alimentaire un réconfort, un moyen de
détourner la détresse. Le changement de comportement peut étre initié si le patient
arrive a exprimer ses souffrances, retrouve confiance en lui, trouve un plaisir et un

sens a ce changement et s’il a confiance envers les intervenants qui I’entourent ;
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- La dimension infracognitive, basee sur le raisonnement intime des patients. En
améliorant I’estime de soi, le patient peut modifier les pensées négatives qui entrainent
des compulsions alimentaires, provoquant une culpabilité ;

- La dimension métacognitive, c’est-a-dire une prise de conscience a propos du
mécanisme des pensées négatives, de ses ressources, de sa perception de la maladie

qui I’aideront a se projeter et ainsi a modifier son comportement.

Tous ces ¢léments doivent donc étre soulevés dans le cadre de I’ETP. Il est important de
repérer 1’état émotionnel, cognitif, psychologique, physiologique et social du patient, mais
aussi ses compétences et connaissances, ses représentations et croyances, ses désirs et ses
intentions afin qu’il identifie ses propres ressources, qui lui permettront d’améliorer 1’estime
de lui-méme et d’initier des modifications de son comportement. Cela met en évidence
I’importance du bilan éducatif qui reprend tous ces éléments. Les facteurs de résistance au
changement doivent étre pris en compte et les soignants doivent essayer de limiter les

résistances venant de leur part.

L’AFRET propose un suivi a 6 mois ou un an apreés le programme d’éducation thérapeutique
et un courrier est envoyé au médecin traitant afin qu’il prenne le relais et permette que le
processus éducatif soit continu. En pratique, cela est difficile car cela implique que le MG
connaisse I’ETP, modifie sa posture parfois centrée sur la maladie et non sur le malade, et
qu’il prenne le temps de comprendre le patient, ses représentations, ses difficultés et ses
craintes et son vécu de la maladie, afin d’explorer les objectifs psychosociaux, sociaux,
culturels et éducatifs du patient (46). Les infirmiers en pratique avancée, profession
récemment créée en réponse aux besoins de santé de la population, notamment ceux liés au

vieillissement et aux maladies chroniques (47), pourraient avoir ce role.

Une patiente propose également, dans les possibilités d’amélioration de I’AFRET, des séances
vidéo, qui pourraient permettre d’autres séances ou un suivi grace aux nouvelles technologies.
L’utilisation des nouvelles technologies pourraient étre envisagee, notamment chez les
adolescents, en facilitant la démarche éducative et en améliorant 1’accompagnement des
patients, supprimant les contraintes de distance et de disponibilité. Une étude (48) a montré
I’efficacité d’interventions informatisées sur la perte de poids, cependant cette derniére est
moins importante et moins durable que par des interventions en personnes. L’avenir est

probablement une approche mixte, couplant informatique et séances présentielles (11).
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On appelle « empowerment » du patient, le « processus au cours duquel la personne malade
prend conscience de progresser dans sa capacité a gérer ou a accepter une situation ou des
situations qui auparavant lui conférai(en)t un sentiment d’impuissance et de détresse »(49).
C’est la relation soignant-soigné, I’empathic et 1’écoute du soignant (50) et 1’alliance
thérapeutique créée qui vont étre centrales et pourront permettre au patient d’avancer a son
rythme, que le soignant doit respecter. Il s’agit de « relever le défi de soigner la relation tout
autant que le patient, en allant sans reldche a la rencontre de ['autre et de soi-méme. » (51).
Cette relation éducative permettra au patient de développer ’estime de soi, son sentiment
d’efficacité personnelle et son autonomie. Finalement, en choisissant de sélectionner les
ateliers les plus pertinents pour eux de leur point de vue, les patients sont déja dans une
démarche de réflexion les concernant et font preuve ainsi d’une certaine autonomie. Ces
résultats posent la question d’un programme d’ETP a la carte selon les besoins et objectifs du

patient.

A travers I’analyse des verbatims, nous avons pu retrouver chez certains patients une
modification des comportements, parfois un impact social ou encore une amélioration de
I’estime de so0i. Le nombre de séances d’ETP réalisées n’a d’ailleurs pas 1’air corrélé avec la
compréhension et les changements de comportement. L’étude qualitative ne nous permet pas
d’avoir de statistiques mais nous avons pu constater par exemple qu’un patient ayant fait cing
ateliers dit ne pas étre satisfait et « n’avoir rien appris », alors qu’une patiente qui a fait
seulement trois ateliers a arrété¢ d’avoir des compulsions alimentaires grace, entre autre, aux
ateliers de I’AFRET. En effet, la satisfaction et I’impact dépend aussi de la motivation a
changer du patient, certains patients sont arrivés a I’AFRET trés motivés, dans le cadre d’une
démarche personnelle et réfléchie et se trouvaient déja dans une phase de préparation dans le
processus de changement. Il est difficile d’évaluer les impacts imputables au programme
d’ETP seul car les patients ont un long parcours dans la prise en charge de leur obésité avec
des connaissances acquises lors d’expériences antéricures. Ce parcours multidisciplinaire
parait incontournable dans la prise en charge de 1’obésité, prise en charge qui nécessite du

temps et de I’acceptation.

L’ETP a parfois permis aux patients de rompre leur isolement, de créer un lien social qui dans
certains cas va perdurer, d’apprendre de 1’expérience des autres et de s’échanger des conseils,

qui sont parfois mieux acceptés que ceux venant des soignants. Cela peut faciliter la
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communication avec 1’entourage et les soignants. La these de Mazel E. (52) a montré que la
présence des patients ressources permet également de s’exprimer sur le vécu de la maladie, de
se sentir écouté et de relativiser et déculpabiliser. Le groupe crée de la motivation, le patient
mobilise ses ressources personnelles et son pouvoir d’agir, ceci améliorant I’estime de soi, le

bien-étre et la qualité de vie.

Cette étude fait donc ressortir que la participation a un programme d’ETP, méme incomplet,
fait avancer le patient en lui donnant des outils cognitifs, sociaux ou psychologiques lui
permettant d’améliorer sa qualité de vie. Ces résultats sont cohérents avec la récente étude de
Debossu et al (53), réalisée auprés de 103 personnes afin d’évaluer I’impact d’un programme
d’ETP réflexif dans 1’obésité. Les résultats montrent 1’efficacité d’un programme d’ETP de 5
séances, axe sur la relation a I’alimentation et ses déterminants. Trois mois aprés la fin du
programme, on retrouve chez les participants une amélioration des compétences
psychosociales (notamment de 1’estime de soi), une meilleure perception de leur santé et une
diminution de la valeur hédonique de 1’alimentation sans la perte de la satisfaction li¢ au fait

de manger.

Le terme d’éducation a été choisi afin de distinguer ’ETP de I’information simple et fait
ressortir la notion d’apprentissage, centré sur le patient. Cependant, certains auteurs
choisissent le mot de « formation » thérapeutique (54) car, comme nous 1’avons relevé dans
notre étude, ce terme peut avoir une représentation négative et renvoyer a 1’échec scolaire.
Chez la personne obese, 1’échec peut renvoyer aux échecs des régimes successifs. Il est donc
important de leur en montrer une vision différente, en expliquant que 1’échec peut-étre « le

départ d’une réflexion, d’une compréhension » (55).

4. Implication pour la pratiqgue et la recherche

Nous retrouvons donc un manque de compréhension vis-a-vis de la démarche d’ETP, de
I’intérét des ateliers ou de leur finalit¢, notamment lorsque les attentes des patients différent
de ce que propose I’AFRET. Cela met en évidence une nécessité d’informer sur ce qu’est
I’ETP, ses objectifs mais également sur le fait que 1’obésité est une maladie chronique et que

sa prise en charge ne repose pas que sur des regles diététiques.
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Certains patients ont pu étre freinés par le groupe, parfois par difficulté de se confier sur des
sujets intimes et par peur de se dévoiler, d’autres fois par manque d’intérét du vécu ou
conseils des autres ou encore & cause de leur état psychologique (dépression, faible estime
d’eux-mémes). Nos résultats montrent ainsi 1’intérét d’une prise en charge individualisée,

comme |’ont exprimé certains patients.

Si certains patients ont interrompu le programme prématurément, il est important de leur
reproposer des ateliers d’ETP. Le bilan éducatif doit étre répété, en fonction de I’évolution de
leur pathologie, de leur réflexion personnelle, de leur stade de changement. En effet, les
patients atteints de maladie chronique ont besoin de temps afin d’aboutir a la phase
d’acceptation, leur cheminement est constitué de moments de doutes et de crises. L’ETP doit
« s’adapter au profil éducatif et culturel du patient et respecter ses préférences, son style et

rythme d’apprentissage ».
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CONCLUSION

L’obésité est un probléme majeur de santé publique au niveau mondial. L’ETP est
considérée comme la pierre angulaire de sa prise en charge. L’objectif de cette étude était
d’évaluer les motifs d’interruption du programme et d’observer Si cet arrét prématuré

impactait sur les objectifs initiaux du programme.

Les principaux motifs d’interruption du programme, autres que les causes involontaires
comme I’incompatibilité des horaires ou la distance, étaient la méconnaissance des objectifs
de PETP dans la prise en charge de 1’obésité, responsable d’une déception par rapport aux
attentes; et une incompréhension de la finalité des ateliers. Un autre motif était la pratique en
groupe parfois source de souffrance psychologique car cela renvoyait une image d’eux-
mémes difficile a accepter, ou par manque d’intérét pour 1’expérience des autres. D’autres
choisissaient de ne participer qu’aux ateliers qui les intéressaient. Cependant, nous avons
aussi pu montrer que la plupart des patients ont acquis des connaissances, parfois modifié leur
comportement ou ont développé des liens sociaux, tout cela contribuant a I’amélioration de

leur qualité de vie.

L’ETP est donc une pratique de soins relativement récente et indispensable qui s’inscrit
dans une stratégie thérapeutique globale, qui place le patient au centre d’un tissu d’acteurs
médicaux, sociaux, psychologiques et associatifs. La complexité réside dans la construction
d’un programme adapté a chaque individu. Cette étude nous montre la nécessité d’insister sur
les objectifs et la finalité du programme parallelement aux attentes du patient pour ne pas
entrainer de déception. Une prise en charge individualisée, dispensée éventuellement par le
médecin généraliste en coordination avec le programme d’ETP pourrait étre intéressante

conjointement au travail en groupe.
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ANNEXES

Annexe | : Guide d’entretien

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Racontez-moi [I’histoire de votre maladie (représentation, prise en charge,
conséquences)

Pouvez vous me raconter qui vous a orienté¢ vers I’AFRET et comment on vous a
présenté 1’association et ce qu’on y faisait ?

Qu’étiez vous venu chercher et qu’attendiez vous de ces ateliers ?

Pouvez-vous me parler du vécu de votre premier entretien en individuel avec une
personne de ’AFRET ?

Racontez moi comment s’est (ou se sont) déroulée(s) la (ou les) séances
au(x)quelle(s) vous avez participée(s) ? (déroulement, ressenti, détail de chaque
atelier)

Pour quelles raisons n’avez-vous pas pu assister a I’ensemble des ateliers ?

Quels impacts ont eu ces ateliers sur votre maladie et sur votre qualité de vie ?
(changements de comportement, contact, activité physique, motivation?)

Quelles modifications du programme aimeriez-vous voir ? (autre forme d’échanges ?
autre lieu ? autre sujet a aborder ?) Pistes d’amélioration?

Que pensez-vous d’une relance éventuelle a participer a ce type de programme ?

10) Avez-vous d’autres remarques?
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Annexe 11
ENTRETIEN — FICHE PATIENT

(Les données seront anonymisées et sont confidentielles)

Nom :
Prénom :
Age:
Sexe :

Profession / étudiant / sans emploi / retraité :

Catégorie socioprofessionnelle (Niveau d’études : primaire, CAP/BEP, BAC, études

superieures) :

Situation familiale : marié / en couple/ célibataire. Nombres d’enfants :
Commune :

Mode de vie : URBAIN / RURAL / SEMI-RURAL

Distance par rapport a AFRET Issoire :

Véhiculé : OUI / NON

Pathologie(s) :

ATCD de chirurgie bariatrique : OUI / NON
Score EPICES :

Résultats SF36 :

Année du bilan éducatif a ’AFRET :
Adressé(e) par :

Nombre d’ateliers réalisés :

Noms des ateliers réaliseés :

Entourage présent :

Adresse mail si souhait de recevoir 1’entretien retranscrit :
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Annexe 111

Formulaire d’information et de consentement du patient

Evaluation des motifs d’interruption temporaire ou définitive d’un programme
d’éducation thérapeutique du patient, dispensé en ambulatoire, chez des patients obéses.
Une étude qualitative dans le bassin d’Issoire.

Madame, Monsieur,

Je m’appelle Clémence GRIER, je suis actuellement a la fin de mes études et, dans le
cadre de ma these, je m’intéresse a I’éducation thérapeutique des patients, et particulieérement
aux raisons qui font que nous n’avez pas réalisé le programme entiérement.

Ce document vous informe des modalités de ce projet. Une fiche d’information
personnelle a compléter par écrit vous sera également remise afin de mieux vous définir, dans
un objectif d’évaluation statistique.

Votre participation a 1’étude consistera a répondre a des questions posées lors d’un
entretien. Les entretiens sont individuels et bénévoles. Les réponses obtenues sont
enregistrées (dictaphone) afin de retranscrire par écrit 1’exactitude de celles-ci. La durée de
I’entretien est variable, entre 30 minutes et une heure, et il se déroulera dans le lieu de votre
choix (domicile, lieu de travail).

Les informations recueillies seront anonymisées pour garantir toute confidentialite.
L’enregistrement ne servira qu’aux seules fins du projet.

Cette étude ne modifie en rien votre prise en charge. Elle n'impose aucun examen, ni
aucun traitement supplémentaire. Il est entendu que votre participation est tout a fait
volontaire et que vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans
avoir a motiver votre décision ni a subir de préjudice de quelque nature que ce soit.

Je peux, si vous le souhaitez, vous envoyer par mail 1’entretien retranscrit pour que vous
me confirmiez la réalité des écrits. Vous pouvez a tout moment exercer un droit d’accés et de
rectification auprés des responsables de 1’étude ; ce droit pouvant étre exercé directement ou
par I’intermédiaire du médecin de votre choix pour les données médicales vous concernant, en
application de la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme
de santé.

Je vous remercie par avance de votre intérét pour ma recherche. Je vous prie d’agréer,
Madame, Monsieur, I’expression de mes sentiments les meilleurs.

JE SOUSSIZNEG ...viiii e e e , avoir lu les termes
de la fiche de consentement et avoir été informé de fagon satisfaisante sur la nature et les

raisons de ma participation a ce travail sur I’éducation thérapeutique. Par la présente,
J’accepte librement de participer au projet.

Fait a le
Signature (précédee de la mention « lu et approuvé »)
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des patients
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(Conseil national de I’ordre des médecins)

SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux
lois de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a 1’indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Regu(e)
a I’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a l’accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans I’adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si J’y manque.

Nom, Prénom Signature
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers CONDISCIPLES, je promets
et je jure d'étre fidele aux lois de I'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a I'indigent et je n'exigerai jamais un salaire au-dessus de
mon travail. Admis dans l'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe, ma
langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les meeurs

ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MAITRES, je rendrai a leurs enfants

I'instruction que j'ai recue de leurs péres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses. Que je sois

couvert d'OPPROBRE et méprisé de mes confreres si j'y manque.

Nom, Prénom Signature
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4 UFR DE MEDECINE ,
,ﬂ ® ET PROFESSIONS PARAMEDICALES
l ité Clermont Auvergne

RESUME DE LA THESE

CONTEXTE : L’Education thérapeutique du Patient (ETP) constitue la pierre angulaire de la
prise en charge de 1’obésité. L’Association pour la Formation et la Recherche en Education
Thérapeutique (AFRET) a Issoire propose aux patients obéses un programme ambulatoire d’ETP
tourné vers les sensations alimentaires, 1’estime de soi et I’importance de I’activité physique. Depuis

I’instauration du programme, la moitié des patients ne participe pas aux 6 ateliers proposés.

OBJECTIF : Evaluer les motifs d’interruption du programme et observer si cet arrét prématuré

impactait sur les objectifs initiaux.

METHODES : Etude qualitative exploratoire par entretiens semi-dirigés de patients n’ayant pas
réalisé entierement le programme obésité de I’AFRET. Les entretiens ont été retranscrits puis analysés

selon la méthode de la théorie ancrée avec triangulation des données.

RESULTATS : Nous sommes arrivés a saturation des données au bout de 13 entretiens, 3
entretiens supplémentaires ont été réalisés. Les principaux motifs d’interruption du programme, autres
que les causes involontaires comme 1’incompatibilité des horaires, étaient la méconnaissance des
objectifs de I’ETP dans la prise en charge de I’obésité, responsable d’une déception par rapport aux
attentes et une incompréhension de la finalité des ateliers. Un autre motif était la pratique en groupe
parfois source de souffrance psychologique car cela renvoyait une image d’eux-mémes difficile a
accepter, ou par manque d’intérét pour 1’expérience des autres. D’autres patients choisissaient de ne
participer qu’aux ateliers qui les intéressaient. Malgré leur interruption, plusieurs patients ont modifié

leur comportement, contribuant a I’amélioration de leur qualité de vie.

CONCLUSION : Cette étude nous montre la nécessité d’insister sur les objectifs et la finalité du
programme parallélement aux attentes du patient pour ne pas entrainer de déception. En revanche, la
participation incompléte au programme ne semble pas impacter 1’objectif principal d’amélioration de
la qualit¢ de vie des patients. Une prise en charge individualisée pourrait étre intéressante

parallélement au travail en groupe.
Mots-clés : obésité, éducation thérapeutique du patient, interruption, recherche qualitative
UFR de Médecine et des Professions Paramédicales

BP 38 ¢ 28, Place Henri-Dunant
63001 Clermont-Ferrand



