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ABREVIATIONS

ETP : Education Thérapeutique du Patient

SAOS : Syndrome d’Apnées Obstructives du Sommeil
VAS : Voies Aériennes Supérieures

HTA : Hypertension Artérielle

PPC : Pression Positive Continue

IMC : Indice de Masse Corporel

IAH : Index d’Apnées/Hypopnées

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

CNAMTS : Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
OMS : Organisation Mondiale de la Santé

ARS : Agence Régionale de Santé

BPCO : Bronchopathie Chronique Obstructive

OR : Odds Ratio
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RESUME

INTRODUCTION

La Pression Positive Continue (PPC) est le traitement de référence du syndrome
d’apnées obstructives du sommeil (SAOS). L’efficacité clinique et sur les
complications cardiovasculaires nécessite une observance optimale. Cependant de
nombreux patients ont une utilisation insuffisante de I'appareillage malgré une prise
en charge adaptée. Notre étude avait pour objectif d’évaluer I'intérét d’'un programme
d’éducation thérapeutique de patients (ETP) apnéiques inobservants ainsi que son
bénéfice a long terme, et d’identifier des facteurs d’inobservance.

PATIENTS ET METHODE

64 patients appareillés par PPC ont bénéficié d’'un programme d’ETP. Le critere
d’inclusion était une observance horaire journaliere < 4h/nuit. Cette ETP était
réalisée sous forme de visites a domicile par une équipe spécialisée. Les patients
étaient évalués lors d’'un diagnostic éducatif initial puis a la fin de I'ETP.
RESULTATS

36 hommes et 28 femmes, peu symptomatiques (Epworth a 7,7 + 5) malgré un
SAQOS sévére ont été inclus. Aprés 'ETP, I'observance était de 3,55 heures (+ 2,12),
contre 1,42 (+ 0,99) initialement, p<(0,0001). Deux sous-groupes ont été distingués
selon I'observance. 33 patients (51,5%) devenaient observants (> 4h/nuit). A 6 mois
de suivi, le maintien du bénéfice de 'ETP était présent chez un tiers des patients et
persistait pour 27% d’entre eux a 12 mois. Les patients restant inobservants avaient
abandonné plus précocement la PPC (216 jours +417 versus 575 jours 755 ; p=
0,023). Des facteurs indépendants de mauvaise réponse a 'ETP ont été identifiés,
incluant le statut marital (vivre seul versus en couple) (OR : 0,262, 95%IC de 0,072 a
0,952, p= 0,042), le tabagisme (OR : 0,217, 95%IC de 0,057 a 0,825, p= 0,025) ainsi
que le nombre d’interventions de I'équipe d’'ETP (OR: 0,801, 95%IC de 0,670 a
0,958, p=0,015).

CONCLUSION

Un patient sur deux est devenu observant aprés 'ETP ; a long terme ce bénéfice a
tendance a se réduire, suggérant I'intérét d’'un coaching périodique au long cours. I
faudra étre vigilant dans la prise en charge des patients porteurs de facteurs de

risque d’inobservance.
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I-INTRODUCTION

1.1. Syndrome d’apnée obstructive du sommeil
1.1.1. Généralités
Le syndrome d’apnée du sommeil de type obstructif (SAOS) est caractérisé
par des épisodes répétés d’obstruction des voies aériennes supérieures (VAS)
durant le sommeil. Il est a I'origine d’'une fragmentation de I'architecture de sommeil
par la succession de réveils conscients et entraine une somnolence diurne excessive

ainsi qu’une baisse de la vigilance (1).

Le SAOS est une pathologie fréquente dans la population générale dont la
prévalence est probablement sous estimée. Elle est de 3 a 7% chez 'lhomme et de 2
a 8% chez la femme (2,3). Il existe plusieurs facteurs favorisants au premier rang
desquels on retrouve l'obésité (4) : I'étude prospective de Peppard et al. montre
gu’une augmentation de 10% de I'lndice de Masse Corporelle (IMC) multiplie par 6 le
risque de survenue d’'un SAOS et majore de 32% I'index d’Apnées-Hypopnées (IAH)
(5). La prévalence augmente également avec I'age pour atteindre un pic entre 50 et
60 ans (6). Il existe un ratio en faveur des hommes (7). Les anomalies
morphologiques des voies aériennes supérieures contribuent a la survenue d’un
SAOS, surtout chez les sujets jeunes sans surcharge pondérale (8). Certaines
situations reliées a des grandes variations hormonales peuvent étre associées au
SAOS telles que la grossesse (9), 'acromégalie, I'hypothyroidie et le syndrome des
ovaires polykystiques (10). Le tabagisme et I'alcool sont des facteurs de risque
avérés, majorant la collapsibilité des voies aériennes supérieures pendant le

sommeil (7,11).
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Sur le plan physiopathologique, il existe un déséquilibre entre les forces
d'ouverture et de fermeture du pharynx et/ou une réduction de calibre du pharynx
favorisée par la diminution de I'activité volontaire et réflexe des muscles dilatateurs
pharyngés au cours du sommeil (12). Ceci entraine la survenue de collapsus
pharyngés intermittents. Il existerait, chez les patients atteints d’'un SAOS, une
prédisposition au collapsus des voies aériennes supérieures ; celui-ci est le plus

souvent situé au niveau du velopharynx et/ou de I'oropharynx (Figure 1).

Tenseur du voile

Elevateur du voile 7 7/ Nasopharynx

Genioglosse ' Velopharynx

Epiglotte N
—

Oropharynx
Tubercule mentonnier

Geniohyoidien - » Hypopharynx

Os hyoide

Thyrohyoidien

Cartilage thyroide

Figure 1: Représentation anatomique des voies aériennes supérieures et des muscles
principaux qui stabilisent ces voies aériennes. Chez les patients apnéiques, I’oropharynx et le
velopharynx sont les deux zones responsables de I'obstruction des voies aériennes (13).
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Le SAOS représente un véritable enjeu de santé publique en raison des
conséquences cardiovasculaires qu’il engendre d’'une part, et d’autre part du fait du
retentissement sur la qualité de vie des patients atteints. Cette pathologie se
manifeste en effet a la fois par des symptomes diurnes (somnolence diurne
excessive, sommeil non réparateur, troubles de 'humeur et de la libido, troubles
mnésiques et cognitifs) et nocturnes (ronchopathie sévére, nycturie, sensation
d’étouffement durant le sommeil) (14,15). L'impact du SAOS sur la qualité de vie
n’'est pas limité uniquement a I'’hypersomnolence diurne. Il faut prendre en compte
dans I'évaluation globale des patients plusieurs composantes en plus des différents
symptomes diurnes et nocturnes: la limitation des activités, les fonctions
émotionnelles et les relations sociales (16). Cette évaluation est complexe et parfois
subjective. Il existe plusieurs échelles de mesure de qualité de vie spécifiques du
SAOS qui sont influencées a des degrés divers par le contexte culturel, social et

environnemental des patients (17,18).

1.1.2. Diagnostic
Selon la présomption clinique de SAOS, le diagnostic repose sur la réalisation
d’'une polygraphie ventilatoire (parfois ambulatoire) (Figure 2) ou d’une
polysomnographie dans un laboratoire du sommeil. Le but est d’établir I'l|AH
définissant la sévérité du SAOS. Les criteres d’apnées et d’hypopnées sont définis

par '’American Academy of Sleep Medicine (19-21).
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Les criteres diagnostiques du SAOS sont définis par la présence des critéres A ou B

et du critére C (22) :

* A : Somnolence diurne excessive non expliquée par d’autres facteurs
e B: Deux au moins des critéeres suivants non expliqués par d’autres
facteurs :
o Ronflements sévéres et quotidiens
o Sensations d’étouffement ou de suffocation pendant le sommeil
o Sommeil non réparateur
o Fatigue diurne
o Difficultés de concentration
o Nycturie définie par plus d’'une miction par nuit
* C : Critére polysomnographique ou polygraphique :

o Index d’Apnées et Hypopnées (IAH) supérieur ou égal a 5 par heure
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Figure 2: Extrait d’un enregistrement polygraphique mettant en évidence 4 apnées
obstructives successives, entrainant des épisodes de désaturation transitoires
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1.1.3. Complications

Les complications liées au SAOS sont multiples. Le SAOS a un impact direct
sur la morbi-mortalité des patients avec une relation dose/effet entre I'lAH et la
mortalité globale (23,24).

Comparée a la population générale, la prévalence du SAOS est plus élevée
chez les patients atteints de pathologies cardio-vasculaires (hypertension artérielle
(HTA), insuffisance cardiaque, coronaropathie et accident vasculaire cérébral) (25).
Des études récentes montrent que la prévalence du SAOS dans I'HTA, et plus
particulierement 'HTA réfractaire, peut atteindre 64 ou 83% (26,27). Le risque relatif
d’hypertension artérielle est directement lié a limportance de ['lAH avec une
majoration du risque de 1% lorsque I'lAH augmente de 1/heure (28). L’existence d’un
SAOS multiplie par 4,6 le risque d’accident coronarien, indépendamment des autres
facteurs de risque connus (age, sexe, HTA, diabéte, tabagisme) (29). D’autre part,
chez les patients coronariens, le SAOS augmente le risque de récidive d’évenements
ischémiques. Les troubles de la conduction cardiaque sont les arythmies les plus
fréquentes au cours du SAOS. Il s’agit essentiellement de pauses sinusales. Les
patients apnéiques ont un risque plus important de présenter une fibrillation atriale et
des troubles du rythme supra-ventriculaire (25). L'odds ratio d’accident vasculaire
cérébral (AVC) est de 4,33 lorsque I'|AH est supérieur a 20/heure. Enfin, le SAOS est

un facteur péjoratif sur la survie aprés un premier épisode d’AVC (30).

Le SAOS est tres fréquent dans la population diabétique de type Il. Il y est

observé une altération du métabolisme glucidique, avec apparition d’une

insulinorésistance (31). Le SAOS augmente le risque de syndrome métabolique de

17



40%, et 63% des patients ayant un syndrome métabolique présentent un SAOS

(32,33).

L’accidentologie (accidents de circulation et accidents du travail) représente
un autre versant important des complications engendrées par le SAOS, plus
particulierement liées a I'excés de somnolence diurne.

La fatigue représente 10% des causes d’accidents sur 70000 accidents de véhicules
(34). La somnolence excessive affecte de maniere significative la vigilance et les
performances. Un patient apnéique non traité court 7 fois plus de risques d’avoir un
accident de la route (35). 50% des accidents mortels du travail sont des accidents de
la route selon la circulaire 2007 de la caisse nationale d’assurance maladie des

travailleurs salariés (CNAMTS).

1.1.4. Traitement

Toutes les complications du SAOS sont autant de raisons de proposer une
prise en charge adaptée de cette maladie. Globale, cette derniére doit intégrer
plusieurs axes et options thérapeutiques.

Dans un premier temps, un bilan pré-thérapeutique cardiovasculaire et
métabolique ainsi qu’une prise en charge hygiéno-diététique sont réalisés. Ensuite,
différentes options de traitements mécaniques peuvent étre proposées : la pression
positive continue (PPC), l'orthése d’avancée mandibulaire (Figure 3) (36) et le
traitement chirurgical (plusieurs techniques dont l'uvulo-palato-pharyngoplastie et
I'ostéotomie bi-maxillaire) (37). Le 3°™ axe de cette prise en charge repose a la fois
sur le suivi régulier des patients (médecins et prestataires) ainsi que sur une

stratégie d’éducation susceptible d’'améliorer 'observance (38).
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Figure 3 : Exemple d’orthése d’avancée mandibulaire.

La PPC constitue a 'heure actuelle le traitement de référence en raison de
son efficacité a corriger les apnées et a supprimer leurs conséquences (39). I
consiste a apporter une pression positive au niveau des voies aériennes supérieures
(Figure 4) afin d’empécher leur collapsus et ainsi de supprimer les apnées qui

perturbent I'architecture du sommeil.

Figure 4 : Représentation en coupe sagittale des VAS. Image gauche, collapsus au niveau de
I'oropharynx. Image droite, ouverture des VAS via I’action d’une PPC (masque nasal)
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L’efficacité de la PPC est quasi immédiate. Elle permet une amélioration de
'architecture du sommeil, une régression des micro-éveils et la disparition des
événements respiratoires nocturnes généralement dés les premiéres nuits, ce qui
peut constituer un atout majeur pour I'observance thérapeutique. Ce traitement
entraine a la fois une amélioration de la qualité de vie et une réduction des
symptébmes (40). Les effets bénéfiques de la PPC sur la somnolence sont toutefois
dépendants du nombre d’heures d’utilisation par nuit (41), avec un effet dose-
réponse a partir de 5 heures d’utilisation (42). Il existe une amélioration progressive
de la sévérité du SAOS a partir de 4 heures de PPC par nuit (43). On retrouve
également cette notion d'effet dose-réponse sur I'amélioration des chiffres
tensionnels des patients hypertendus : la méta-analyse de Haentjens et al. montre
une baisse moyenne de 1,69 mmHg de la pression artérielle sur 24 heures (44). Les
patients coronariens traités par PPC pour un SAOS voient leur risque de présenter
un nouvel événement cardiovasculaire diminuer par rapport a ceux ayant refusé ce
traitement (45). Par ailleurs, en terme de sécurité routiére, ce traitement rétablit le

risque d’accidents de la route a celui d’'un sujet sain (46).

1.1.5. SAOS et observance thérapeutique de la PPC
L’objectif principal de la prise en charge proposée aux patients est d’obtenir de
leur part une adhésion optimale a leur traitement, principalement lorsque les patients
sont appareillés par une PPC. L’idée d’un appareillage nocturne n’est acceptée que
par 50 a 90% des patients a qui on le propose, et a long terme, seuls 60 a 70% des
patients équipés poursuivent ce traitement (47).
La définition de l'utilisation suffisante de la PPC la plus communément admise

par les auteurs est d’'un minimum de 4 heures par jour pendant plus de 70 % des
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nuits (48). Mais le niveau d’'observance optimal a la PPC reste inconnu. On estime
que 20 et 40 % des patients appareillés ont une utilisation quotidienne moyenne

inférieure a 4 heures et donc inefficace (49).

Il est important de prendre en compte les différents types de facteurs prédictifs
d’observance des patients afin d’améliorer la prise en charge :

- Certains de ces facteurs sont directement liés a la machine de
ventilation : les effets secondaires comme I'encombrement et le bruit de la machine,
une mauvaise tolérance du masque (notamment les complications cutanées), une
sensation d’étouffement, une géne psychologique liée a la PPC (50,51).

- Les facteurs prédictifs d’observance a moyen terme sont représentés
par la gravité initiale du SAOS (IAH), 'amplitude et la rapidité de I'amélioration
clinique sous traitement (principalement la somnolence) ainsi que la qualité de la
prise en charge initiale et du suivi des patients (52).

- L’instauration d’'une PPC est une étape critique qui va conditionner la
compliance a long terme : 84 % des patients utilisant plus de 4 heures par jour leur
PPC durant les 3 premiers jours gardent une bonne observance a 30 jours, contre
26% des patients ayant une utilisation initiale inférieure a 4 heures (53).

- Les facteurs liés au patient: le niveau socio-économique faible,
'ethnie afro-américaine et 'dge avancé sont associés a une moindre adhésion au
traitement. Enfin, une série de facteurs psycho-sociaux tels qu'une bonne
compliance médicamenteuse, une personnalité active, la présence d'un « bed
partner », 'absence de claustrophobie, sont autant de facteurs prévisibles facilitant

une meilleure adhésion des patients (54).
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1.2. Education thérapeutique
1.2.1. Généralités

La définition de [I'éducation thérapeutique du patient (ETP) selon
I'Organisation mondiale de la Santé (OMS), est un processus continu, intégré dans
les soins et centré sur le patient. Elle comprend des activités organisées de
sensibilisation, d'information, d'apprentissage et d'accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I'nospitalisation et les autres
institutions de soins concernées, et les comportements de santé et de maladies du
patient. Elle vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et le
traitement, a coopérer avec les soignants, a vivre le plus sainement possible et a
maintenir ou a améliorer la qualité de vie. L'éducation devrait rendre le patient
capable d'acquérir et de maintenir les ressources nécessaires pour gérer de fagon
optimale sa vie avec la maladie. Cette définition de 'ETP a été élaborée en 1998, par
le bureau européen de 'OMS afin de produire un rapport sur la prise en charge des
maladies chroniques et sur leur dimension éducative.

Il s’agit d’'une pratique complémentaire des soins prescrits par un médecin,
d’'une pratique personnalisée et adaptées aux besoins du patient et basée sur une
approche pluridisciplinaire. L’'ETP peut étre proposée a tout patient présentant une
pathologie chronique, quels que soient le stade et I'évolution de la maladie, quel que

soit son age (Recommandation de ’Agence Régionale de Santé (ARS)).
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La structure d’'un programme d’ETP comporte en général plusieurs étapes :

1- Elaborer un diagnostic éducatif : indispensable a la connaissance du
patient, a l'identification de ses besoins et attentes.

2- Deéfinir un programme personnalisé : formuler avec le patient les
compétences a acquérir ou a mobiliser au regard de son projet.

3- Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP : collectives ou individuelles

4- Réaliser une évaluation individuelle : I'évaluation des progrés du patient et

la proposition d’'une éducation thérapeutique de suivi éventuelle.

La notion de projet thérapeutique est un aspect central dans la construction
d’'une adhésion du malade a son traitement, afin qu’il joue rapidement un réle actif au

quotidien (55).

1.2.2. ETP et maladies chroniques

Au cours de ces dernieres années, I'éducation thérapeutique des patients
s’est beaucoup développée. Elle propose un grand nombre de formations dans
plusieurs maladies chroniques (56). Le diabéte a été une des premiéres maladies a
bénéficier de l'ouverture de « centres » d’éducation thérapeutique en 1975 en
Suisse, avec de bons résultats obtenus sur les complications a long terme
(notamment réduction des amputations de prés de 80%). Les notions d’approche
interdisciplinaire, d’entrainement et d’éducation spécifique en vue d’'une amélioration
de la santé et de la qualité de vie ont rapidement été développées et répercutées sur
d’autres maladies chroniques (asthme, hypertension, syndrome métabolique,

pathologies rhumatoides et cancéreuses) (57).
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L ‘efficacité de différents programmes d’'ETP a été analysée dans une revue
de Lagger et al. Sur 360 études, 2/3 des ETP réalisées ont un effet positif significatif.
Néanmoins, la plupart des études révelent un manque dinformations sur la
méthodologie des ETP réalisées. Quand 'ETP est complexe et structurée, avec des
indicateurs précis, elle montre une grande efficacité pour toutes les pathologies
chroniques impliquées (58).

Différents types d’ETP ont été mis en place, notamment dans la prise en
charge de la bronchopathie chronique obstructive (BPCO) sous la forme d’une
réhabilitation respiratoire. Il s’agit d’'un programme multidisciplinaire de soins pour les
patients souffrant d’un déficit respiratoire chronique, qui est personnalisé et dont
I'objectif est d’optimiser les performances physiques, sociales du patient ainsi que de
développer son autonomie (59,60).

De la méme maniére, I'asthme en tant que maladie chronique va nécessiter
un accompagnement de longue durée ou sont étroitement intriqués information,
traitement, soutien et éducation. L'éducation thérapeutique, parfois sous la forme
d’'une « école de I'asthme » est nécessairement structurée, organisée et réalisée par
divers moyens éducatifs. Plusieurs études soulignent qu’'un programme d’éducation
de l'asthme bien structuré améliore la qualité de vie, réduit les colts et I'utilisation
des ressources médicales (61,62). Le programme est généralement organisé sous
forme de séances collectives ou individuelles, adaptées et personnalisées selon un

diagnostic éducatif initial.
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1.2.3. SAOS et ETP

Les patients apnéiques utilisent plus souvent leur PPC s’ils sont conscients
des effets bénéfiques de ce traitement (63). L' ETP trouve également sa place au
sein de cette pathologie afin d’améliorer la compliance des patients au traitement
(64). Plusieurs études ont cherché a mettre en évidence l'efficacité d’'un programme
d’éducation thérapeutique. Une équipe chinoise a récemment étudié l'effet d’'un
programme basé sur le renforcement de I'éducation du patient lors de quatre étapes
clefs des 3 premiers mois de suivi : lors du diagnostic, lors de la nuit de titration de la
PPC, lors du suivi a un mois et trois de traitement. Cette prise en charge spécifique
améliore la durée d’utilisation de la PPC par rapport aux patients bénéficiant d’'une
éducation standard (65). Dans la littérature, les ETP intégrent des patients
nouvellement appareillés. En effet, les premiéres semaines de traitement sont
capitales dans la qualité de l'utilisation au long cours de la PPC (66). Dans cet
optique, l'équipe de Leseux et al. a évalué la faisabilité du « coaching »
téléphonique. Cette procédure s’est donc effectuée sur les trois premiers mois
suivant I'appareillage par cinq appels standardisés. Cette éducation thérapeutique
par téléphone semble améliorer I'observance (4h39+2h17 versus 3h45+2h45) et
I'acceptation du traitement par PPC (94% versus 81%, p=0,027) (67). La structure et
le mode de fonctionnement de I'ETP sont variables selon les articles, d’autres
équipes effectuent 'ETP sous forme de visites a domicile (68), d’autres sous la forme
de séances collectives (69).
Meurice et al. ont réalisé une étude multicentrique comparant quatre stratégies
d’éducation thérapeutique associant une explication orale simple ou une explication
orale et écrite, avec une seule visite du technicien, ou des visites a 1 semaine, 1

mois et 3 mois aprés I'appareillage. Ces quatre modalités permettent d’obtenir une
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observance > 5h/nuit a long terme, ce qui signifie qu'une stratégie d’éducation
standard est suffisante pour améliorer la compliance et 'amélioration de la qualité de
vie sous PPC (70). Ceci suggére que les ETP doivent plutét prendre en charge des

patients ciblés selon des facteurs prédictifs d’inobservance.
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1.3. Objectifs de I’étude

Le but de ce travail prospectif était :

1°) d’évaluer l'intérét et la faisabilit¢ de 'ETP pour une population apnéique
inobservante, quelle que soit 'ancienneté de leur appareillage par PPC ;

2°) de déterminer des facteurs prédictifs d'inobservance

3°) d’évaluer le maintien du bénéfice de 'ETP a long terme.
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Il- PATIENTS ET METHODE

2.1. Inclusion des Patients

Tous les patients inclus présentaient un SAOS avec indication d’appareillage par
PPC selon les Recommandations de Bonnes Pratiques Cliniques :
* Soit un IAH > 30 évenements/h
* SilAH < 30 événements/h :
o Soit une somnolence diurne excessive pour laquelle aucune autre
étiologie n’a été retrouvée
o Soit un index de micro éveil > 10/h
Le diagnostic initial a été posé par la réalisation d’'une polysomnographie ou d’'une
polygraphie ventilatoire. Le traitement était initi€ dans un centre d’exploration du
sommeil par une PPC autopilotée. Le choix de la PPC était laissé a la convenance
du clinicien.
Il s’agit d’'une étude multicentrique, dont les patients étaient suivis pour la plupart au
CHRU de Lille par divers praticiens spécialistes du sommeil, ou par des
pneumologues exergant une activité en hépital public ou en clinique privée dans
'agglomération Lilloise.
Le suivi et I'assistance technique pour la PPC étaient assurés par le prestataire de

santé a but non lucratif Santélys Respiration.

Le critére d’inclusion était une observance horaire journaliere de la PPC inférieure a
4 heures par nuit. Ces patients inobservants étaient signalés par les praticiens s’ils
constataient un défaut de compliance sur les relevés d’observance. Il s’agissait donc
d’'une population de patients inobservants ayant déja bénéficié de 'ensemble du suivi

recommandé. Ce suivi comprend des consultations médicales a 3 mois, 6 mois, puis
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annuellement, et le contrdle régulier de I'observance par le prestataire. Les patients
identifiés inobservants bénéficiaient systématiquement avant [linclusion d’un
coaching sous forme d’un entretien téléphonique par une infirmiére de I'équipe
d’ETP. Ce coaching avait pour but d’exclure de 'ETP les patients présentant une
inobservance liée soit a un probléme technique simple, a une hospitalisation longue
ou bien a des problémes sociaux.

64 patients (28 femmes et 36 hommes) ont été inclus dans notre étude sur une

période de 18 mois, entre septembre 2011 et mars 2013.

2.2. Equipe dI’ETP

L’ETP était réalisée par une équipe spécialisée formée spécifiquement pour réaliser
des programmes d’éducation thérapeutique. Le programme Jd'ETP a été réalisé
conjointement entre cette équipe et les praticiens spécialistes du sommeil.

L’équipe est composée dinfirmiéres, de techniciens, de psychologues,
d’ergothérapeutes et de diététiciens faisant partie de [I'association Santélys
Respiration.

Elle a regu l'autorisation de réaliser des programmes d’ETP par ’Agence Régionale

de Santé en 2011 (71).
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2.3.LETP

Le programme s’est déroulé en plusieurs visites.

2.3.1 Diagnostic éducatif

Cette premiere étape était réalisée par l'infirmiére coordinatrice du programme
d’ETP. Elle aborde 5 dimensions de la vie du patient avec sa maladie :

* Dimension biomédicale : Qu'est-ce qu'il a ? : Situation clinique

o Données épidémiologiques : sexe, age

o Antécédents du patient, comprenant le tabagisme et Ia
consommation éthylique

o Index de masse corporelle

o Prise de médicaments hypnotiques

o Sévérité et ancienneté du SAOS

o Symptdmes cliniques diurnes et nocturnes

o Evaluation de la somnolence par I'échelle de somnolence d’Epworth

¢ Dimension socioprofessionnelle : Qu'est-ce qu'il fait ? :

o Niveau socio-économique
o Situation familiale

¢ Dimension cognitive : Qu'est-ce gu'il sait, comment voit-il sa maladie, sa

santé?
o Ses représentations et croyances concernant sa maladie et son
traitement
o Un test standardisé de connaissance de la maladie était effectué a
chaque diagnostic éducatif :

= |l comprenait 38 questions
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= |esitems étaient cotés O ou 1
= Un score élevé traduisait une bonne connaissance de la

pathologie

Dimension psycho émotionnelle : Qu'est-ce gu'il ressent, comment vit-il les

choses ?

o Le stade d’acceptation de la maladie défini par Kubler Ross : choc,

déni, révolte, marchandage, dépression, acceptation

L’identification de facteurs de non-observance: problémes
techniques, probleme d’acceptation, démotivation interne
(exemples : le traitement est contraignant, absence d’amélioration
sous traitement, un autre antécédent est jugé plus important, un
probleme psychologique, etc) et démotivation externe (exemples :
une plainte conjugale, un probléme professionnel, la maladie d’un

proche, etc).

Dimension projective : Quels sont ses projets ?

o Mise en place d’objectifs entre le patient et le soignant pouvant

constituer une véritable motivation pour le patient (Par exemple :
« augmenter mon utilisation de la PPC », « perdre du poids »,
« utiliser ma machine au moins pendant la sieste », « ne plus étre
fatigué », « mettre ma machine pour faciliter le sommeil de mon

conjoint (ronflement), etc)

Le but de ce premier entretien était d’élaborer un projet d’éducation thérapeutique

personnalisé, adapté au patient.
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2.3.2. Visites

Les visites étaient programmées a la suite du diagnostic éducatif et en fonction d’'un
« plan d’action» personnalisé, lui-méme réadapté au fil du programme selon les
besoins du patient. Ces séances se déroulaient en général tous les 15 jours, si
possible jusqu’a I'atteinte des objectifs thérapeutiques fixés avec le patient. Chaque
séance abordait un theme spécifique et était réalisée de facon standardisée, sur une
durée n’excédant pas une heure en général.

Le choix du théme de la séance était apprécié par I'équipe d’ETP pour étre adapté

aux besoins de chaque patient.

Les consultations abordaient les thémes suivants :
1 - Compréhension du systéme respiratoire

* Etre capable d’expliquer la physiologie de I'appareil respiratoire

N

- Physiopathologie du SAOS et ses conséquences

* Pouvoir expliquer sa pathologie et en comprendre les symptédmes

* Comprendre les conséquences des apnées sur la structure du sommeil
* Comprendre les complications liees au SAOS

3 - But du traitement par PPC, risques liés a I'inobservance

* Comprendre 'intérét de 'observance du traitement par PPC

* Comprendre les risques de non observance

* Comprendre l'intérét d’'une hygiéne de vie et de sommeil

4 - Savoir manipuler 'appareillage et ses consommables

(6)]

- Activité physique

* savoir quantifier son activité physique quotidienne
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* expliquer les effets d’'une activité physique sur son traitement et sa maladie

(o))
1

Entretien diététique

* reconnaitre les nutriments, leurs rdles et les quantités

* étre capable d’équilibrer les repas

* rendre le patient autonome dans ses choix alimentaires et comprendre

'impact de ses choix sur sa pathologie

Le programme prenait fin si possible lorsque I'ensemble des objectifs initiaux du

patient était atteint.

Plusieurs outils « éducatifs » étaient utilisés afin de compléter ou guider les
différentes séances a domicile. Des fiches explicatives étaient remises au patient afin

qu’il puisse revenir sur certaines notions abordées lors des séances (Annexes 1).

Les critéeres étudiés en début d’ETP comprenaient le stade d’acceptation de la
maladie, les symptdbmes ressentis, le test de connaissance de la maladie, et
'observance horaire journaliere.

En fin de programme, les critéres initiaux étaient réévalués, chaque patient étant son
propre témoin.

Le comité d’évaluation des protocoles de recherche observationnelle de la Société
de Pneumologie de Langue Francgaise a donné un avis favorable pour la réalisation

de cette étude.
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2.4. Analyses des données

Toutes les données ont été recueillies par I'équipe d’ETP de Santélys Respiration.
Les données ont fait 'objet d’'une déclaration auprés de la CNIL. Les relevés
d’observance étaient issus des machines de PPC, recueillis par les techniciens de

Santélys.

Les variables quantitatives sont exprimées en moyenne + écart-type et les variables
qualitatives sous forme d’effectif et de pourcentage. Le niveau de significativité a été
fixé a 0,05. Les analyses statistiques ont été effectuées a I'aide du logiciel PRISM
(PRISM version 5.0a). La normalité de la distribution d’'un parameétre numérique a été
étudiée par le test de Shapiro Wilk. Lorsque la distribution était normale, des tests
paramétriques ont été utilisés, dans le cas contraire, ces derniers étaient non

parameétriques.

Le test paramétrique de Student a été utilisé pour les variables quantitatives, et le
test du Chi® pour les variables qualitatives nominales. Le test de Mac Nemar a été
employé afin de comparer des variables qualitatives nominales sur échantillons
appariés. Le coefficient de corrélation de Pearson a permis d’étudier le lien entre
'observance finale de la PPC et chaque variable numérique. Les paramétres ayant
un niveau de significativité inférieur a 0,05 entre les deux sous groupes de patients

ont été introduits dans un modeéle de régression logistique multivariée pas a pas.
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lll- RESULTATS

3.1. Description de la population
Les caractéristiques démographiques de nos 64 patients inobservants vis a vis de
leur PPC (utilisation < 4h par nuit) sont regroupées dans le tableau |. Notre
population était caractérisée par une obésité de classe Il selon TOMS. Les femmes
avaient un IMC plus important que la population masculine. 27% des patients

déclaraient vivre seuls. La majorité de la population (64%) était inactive : soit en

e

retraite, soit en arrét maladie ou en invalidité (Figure 1).

Hommes
n=36

Effectif (%) 100% 56% 44%
Age (années) 57,2+115 58,1 +11,7 56 + 11,4 NS
IMC (kg/m2) 358+75 33,9+6,2 38,3+84 0,018

Tableau I : Données démographiques

15%
21%
actifs
Hrecherche d'emploi
M retraités

arréts maladie et invalidité

Figure 1 : Situation professionnelle
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Les principaux antécédents comprenaient I'hypertension artérielle avec

prédominance féminine, le diabéte et la dépression (figure 2).
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Figure 2 : Antécédents recueillis lors du diagnostic initial

Le score de sévérité, déterminé par I'lAH, confirmait le caractére « sévére » du

SAOS des patients ; cet IAH était plus important chez les hommes. Le délai moyen

entre la mise en route de 'appareillage par PPC et la constatation de I'inobservance

s’élevait a un peu plus de 12 mois (Tableau Il). Deux tiers des patients utilisaient leur

PPC moins de 2 heures par nuit.
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Hommes Femmes
n=36 n=28 P

IAH 41,2 £ 16,7 45+ 17,2 35,6 +14,6 0,033

Apparition de 401+637  420+655  379+622  ns
l'inobservance (jours)
Observance initiale

1,42 £ 0,99 1,26 +1,06 1,64 +0,88 ns
(heures)

Tableau Il : Caractéristiques de SAOS. IAH : Index d’apnées et hypopnées par heure de
sommeil ; 'apparition de I'inobservance correspond au délai entre I’instauration de la PPC et la
constatation de I'inobservance.

3.2. Diagnostic éducatif

3.2.1. Aspect clinique et évaluation de la somnolence
La plainte clinique principale des patients était celle d'un sommeil qualifié de non
réparateur. En dehors de ce symptome diurne, cette population était relativement
peu symptomatique, comme en témoignait la faible prévalence de la plainte
« somnolence diurne ». Les patientes présentaient de maniére significative plus
souvent de céphalées matinales et se sentaient plus déprimées (Tableau llI).
L’échelle de somnolence d’Epworth initiale moyenne était peu élevée a 7,7 (+ 5), soit

7,6 (£ 4,4) pour les hommes et 7,8 (x 5,6) pour les femmes.
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Hommes | Femmes
n=36 | n=28 P
Somnolence diurne 17% 14% 21% NS
Sommeil non réparateur 95% 100% 89% 0,0443
Symptomes  cgphalées matinales 33% 19% 50%  0.0098
diurnes . ) ’
initiaux ~ Depression 39% 27% 53%  0.0359
Troubles mnésiques 50% 47% 53%, NS
Troubles de la libido 25%, 25% 25% NS
Ronchopathie 61% 55%  68% NS
Symptémes Réveils répétés 17% 11% 25% NS
nocturnes  Sensation d'apnée 48% 44%, 53% NS
initiaux N .
ycturie 42% 41% 43% NS
Sueurs nocturnes 28% 30% 25% NS

Tableau Ill : Symptémes ressentis lors du diagnostic éducatif

3.2.2. Stade d’acceptation, facteurs d’abandon et connaissance du

SAOS

Le stade d’acceptation de la maladie a été défini par I'équipe lors du diagnostic

éducatif. Selon les soignants, la majorité des patients était au stade d’acceptation de

leur maladie (Figure 3). Les raisons pour lesquelles les patients abandonnaient leur

traitement sont regroupées en quatre catégories (Figure 4). 55% d’entre eux

décrivaient un défaut d’observance en raison d’'une démotivation liée a des facteurs

internes.

Les problemes de tolérance de la PPC, décrits par seulement 20 patients, étaient

principalement dus a une intolérance du masque (50%), et une sensation de

sécheresse des VAS (25%).
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Figure 3 : Stade d’acceptation de la maladie lors du diagnostic éducatif
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Figure 4 : Motifs d’abandon recueillis lors du diagnostic éducatif
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Le score de connaissance initial de la maladie était de 21,38 (+ 5,4), soit 21,34 pour

les hommes et 21,43 pour les femmes.

3.3. Effets de 'ETP
3.3.1. L’observance
En fin I’ETP, I'observance horaire journaliére était de 3,55 heures (+ 2,12), contre

1,42 (£ 0,99) initialement, p<0,0001.

3.3.2. Symptomes
Les symptdbmes ont été relevés avant et a l'issue de 'ETP. On retrouvait une
évolution favorable significative de la dépression avec 18,8% des patients se
déclarant déprimés en fin d’'ETP contre 39% initialement (p = 0.0059). Cette méme
évolution favorable était constatée pour la ronchopathie avec une prévalence de
42,2% des patients en fin de programme contre 61% initialement (p = 0,0095) ainsi
que pour la somnolence diurne avec 6,2% contre 17,2% (p= 0,023) et pour

I'existence de réveils répétés avec 7,8% contre 17% (p= 0,0412)
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Figure 5 : Comparaison des symptémes ressentis avant et aprés ETP
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En revanche, on ne mettait pas en évidence d’amélioration significative de I'échelle
de somnolence d’Epworth aprés le programme d’ETP, avec un score final de 6,2 (+

5,4) versus 7,7 (x 5) initialement (p= 0,12) (figure 5).

3.3.3. Stade d’acceptation et connaissance du SAOS
Le stade d’acceptation de la maladie a été réévalué en fin de programme ; 78% des
patients, contre 59% au début de la prise en charge, acceptaient leur maladie (p=
0.0036).
Aprés 'ETP, il existait une amélioration du score du questionnaire de connaissance
de la maladie. Le score moyen a progressé de 21,38 (+ 5,4) a 28,72 (x 5,1), (p <

0,0001).

3.3.4 Effets de ’ETP sur I’observance finale, a moyen et long terme
Dans notre étude, 45 patients ont bénéficié d’'un suivi post ETP jusqu’a 6 mois et 19
d’entre eux jusque 12 mois. L’observance horaire quotidienne a donc pu étre relevée
a distance du programme. Le taux de réussite immédiat de ce programme d’ETP
était de 51,5%. A 6 mois, le maintien du bénéfice de 'ETP était présent chez un tiers

de nos patients et persistait pour 27% d’entre eux a 12 mois (figure 6).
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Figure 6 : Observance horaire (exprimée en heure/nuit) de la PPC avant I’'ETP, en fin d’ETP puis
a 6 et 12 mois.

3.4. Comparaison observants versus inobservants

En fin d’ETP, nous avons défini deux groupes de patients selon leur observance

thérapeutique obtenue :

Un groupe présentant une observance journaliére horaire > 4h par nuit : 33

patients

Un groupe présentant une observance journaliére horaire < 4h par nuit : 31

patients

42




3.4.1. Caractéristiques de I'observance des 2 groupes et données

démographiques et sociales

Observance > 4h/nuit
L’observance moyenne initiale de ce groupe était de 1.68 heures (£ 1.11). En fin

d’ETP cette observance augmentait a 5.25 heures (+ 1.11), (p < 0,0001)

Observance < 4h/nuit
L’observance moyenne initiale de ces patients était de 1.16 heures (+ 0.79). En fin
d’ETP l'observance restait insuffisante mais augmentait a 1.73 heures (+ 1.25), (p =

0,035).

Le groupe devenant observant en fin d’ETP avait une utilisation initiale de la PPC
plus importante que le groupe inobservant (p = 0,036)

Les 2 groupes avaient des caractéristiques démographiques similaires. En revanche
les patients vivant seuls avaient un risque relatif de rester inobservant a 1,75
(p=0,033). Le fait d’étre « actif » semblait étre un facteur prédictif de bonne réponse
a 'ETP (p=0,22) (Tableau 1V). Les patients du groupe restant inobservant étaient

plus fréquemment hypertendus et tabagiques (Tableau V).
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Groupe inobservant

(<4h) n=31 P
Genre (H/F) 52% H/48% F 61% H/39% F NS
Age (années) 58 £12,8 56,3 £ 10,1 NS
IMC (kg/m2) 36,1+7,4 355+7,8 NS
Vivent seul 15 % 39 % 0,033
Actifs et recherche d'emploi 43,7 % 26,6 % NS
Retraités et en invalidité 56,3 % 73,4 % NS

Tableau IV: Données démographiques et statut professionnel des groupes observant et
inobservant.

Groupe inobservant

(<4h) n=31 P
HTA 36,40% 64,50% 0,0244
Coronaropathie 9% 16,10% NS
Accident vasculaire cérébral 12,10% 16,1 NS
Diabéte 45,50% 48,40% NS
BPCO 12,10% 3,20% NS
Dépression 36,40% 32,30% NS
Tabac 15,60% 41,90% 0,0172
Hypnotiques 20% 32,30% NS

Tableau V : Comparaison des antécédents des deux groupes.

3.4.2. Symptomes
Aucune différence n’a été mise en évidence concernant les différents symptémes
diurnes et nocturnes entre les 2 groupes de patients. Il n’existait pas non plus de
différence statistique entre les deux groupes a propos de I'évaluation initiale de la
somnolence par I'échelle d’ Epworth. Les patients observants avaient un score a 8,2

(£ 5,5) et celui-ci s’élevait a 7,2 (+ 4,3) pour ceux restant inobservants (p = 0,45).
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3.4.3. Stades d’acceptation, motif d’abandon et connaissance du
SAOS

Aucune différence n’a été mise en évidence entre les stades d’acceptation initiaux de
la maladie entre les patients observants et inobservants. Aprés I'ETP, les patients
devenus observants ont atteint le stade d’acceptation dans 91% des cas contre
64,5% des non observants (p= 0,01). Les observants progressaient de maniere
significative par rapport a leur taux initial d’acceptation de la maladie de 67% (p=
0,027). Il existait une tendance a une prévalence plus importante de patients au

stade de marchandage dans le groupe inobservant (p= 0,057) (Figure 7).

100,0%

| «

90,0%
80,0%
70,0%
60,0%
50,0% groupe observant initial
40,0% : [ B groupe observant final
30,0% : I groupe inobservant initial

groupe inobservant final
20,0%

10,0%
0,0% 0 u

Figure 7 : Evolution des stades d’acceptation de la maladie avant et aprés ETP pour les
patients des groupes observant et inobservant.
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Les patients du groupe observant avaient abandonné leur PPC plus fréquemment en

raison d’un probléme technique (Figure 8).
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Figure 8 : Comparaison des motifs d’abandon avant ETP entre les groupes observant et

inobservant

Le test de connaissance de la maladie a été comparé avant et apres le programme

d’ETP. Les deux groupes connaissaient statistiquement mieux le SAOS en fin ’ETP

et avaient le méme niveau (Tableau V).

Questionnaire

Questionnaire

initial final
22+1.2 285+1.2 0,0008
groupe inobservant 20.8 + 1.01 289+0.9 < 0.0001

Tableau V : Comparaison des connaissances de la maladie selon 'observance
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3.4.4.ETP

Groupe inobservant
(<4h) n=31 P
IAH 41,26 £ 15,2 41,12+ 18,4 NS
ATEIIEN D 575 + 755 216 + 417 0,023
I'inobservance (jours)
Nombre d'interventions 6,1+3,2 8,7+42 0,006

Tableau VI : Caractéristiques du SAOS et données du programme d’ETP

Il n’existait pas de différence dans le niveau de sévérité du SAOS entre les 2
groupes. Le nombre d’interventions de I'ETP était significativement plus important
pour le groupe inobservant. Ces derniers avaient abandonné leur traitement plus
rapidement que les patients devenant observants (Tableau VI).

La majeure partie des patients bénéficiait d’'une PPC avec utilisation d’'un masque

naso-buccal ; on ne mettait en évidence aucune différence entre les 2 groupes.

Corrélation p
Nombre d’interventions -0,29 0,017
Score de connaissance finale de la maladie 0,2567 0,09
Nombre d'antécédents -0,2199 0,08
Délai d'inobservance (jours) 0,3190 0,0102

Tableau VIl : Corrélation de variables avec I'observance en fin d’ETP chez les 64 patients
inclus dans le programme.

Les variables corrélées a l'observance finale des patients, en analyse bivariée,
étaient le nombre d’interventions de l'équipe d’ETP et le délai d’apparition de

linobservance (Tableau VII). Cette corrélation était négative pour le nombre
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d’interventions avec r= -0,29 ; p= 0,017 (Figure 9). Elle était positive pour le délai

d’apparition de I'inobservance avec r= 0,319 ; p= 0,0102 (Figure 10).
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15+
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observance finale

Figure 9 : Modéle de régression linéaire, corrélation négative entre le nombre d’interventions
de I’équipe d’ETP et I'observance finale (exprimée en heure /nuit)
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Figure 10 : Modéle de régression linéaire, corrélation positive entre le délai d’apparition de
I'inobservance (jours) et I'observance finale (exprimée en heure /nuit)
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Les variables analysées pour la comparaison des deux sous groupes de patients et
ayant un niveau de significativité inférieur a 0,05, ont été introduits dans un modéle
de régression logistique multivarié, pas a pas: le statut marital, le tabagisme,
'hypertension artérielle, le nombre d’intervention et le délai d’apparition de
'inobservance. L’'observance de la PPC était associée a 3 variables indépendantes,
incluant le statut marital (vivre seul) (OR : 0,262, 95%IC de 0,072 a 0,952, p= 0,042),
le tabagisme (OR: 0,217, 95%IC de 0,057 a 0,825, p= 0,025) et le nombre

d’interventions (OR : 0,801, 95%IC de 0,670 a 0,958, p= 0,015).
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IV- DISCUSSION

Notre programme d’ETP, adapté pour des patients apnéiques inobservant vis-
a-vis de leur PPC, a permis d’obtenir une utilisation journaliére satisfaisante de cet
appareillage dans plus de la moitié des cas. L'évaluation de ce programme a révélé
certains facteurs influencant 'observance ou la réponse a 'ETP. Il apparait que

I'efficacité de 'ETP se maintient au fil des mois pour la plupart des patients.

L’efficacité d’un traitement par PPC a la fois sur les différents symptémes
cliniques, en particulier la somnolence diurne, et sur le controle des comorbidités
cardio-vasculaires, est directement liée a I'observance (66). Cependant, prés d’un
tiers des patients appareillés ont une utilisation insuffisante et donc inefficace de leur
PPC (49). Dans cette pathologie chronique, 'ETP a donc toute sa place en tant
qgu’outil pluridisciplinaire pour la prise en charge du patient. L’objectif est d’améliorer
la durée d’utilisation quotidienne de la PPC, ainsi que la régularit¢ de cette
observance dans le temps. Nous avons donc étudié I'impact d’'un programme d’ETP
sur une population de patients apnéiques séveres (IAH moyen a 41,2/heure) qui ont
la particularité d’étre tous inobservants (utilisation quotidienne de la PPC <4h/nuit).
Tous ces patients avaient initialement accepté leur traitement, bénéficié d'une
éducation et d’'un suivi médical régulier selon les recommandations de bonne
pratique clinique (38). Un peu plus de 50% de notre population présentait en fin de
programme une observance satisfaisante (> 4h/nuit). Avant notre étude, aucun
modéle d’ETP n’avait été appliqué auprés de patients inobservants. Les différents
travaux existants ne ciblaient que des patients porteurs d’'un SAOS nouvellement
appareillées par Pression Positive Continue. En effet, les objectifs étaient de

développer des techniques d’optimisation thérapeutique le plus précocement
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possible car la mise en place d’'une PPC est une étape critique pour le patient et va
conditionner la compliance a long terme (54). En sélectionnant ce type de patients
inobservants, notre étude permet de mieux caractériser les raisons qui ménent ou
non a I'observance.

Nous nous sommes attachés a étre exhaustifs dans la description de la
structure de ce programme. En effet, la revue de Lagger et al. montre que les articles
présentant les ETP les plus performants en terme de bénéfice pour le patient sont
ceux qui, d’'une part donnent une description détaillée de leur programme, et d’autre
part rapportent une composante éducative pluridisciplinaire et multidimensionnelle
(58). Notre programme met I'accent sur le principe du diagnostic éducatif, point de
départ d'une relation de partenariat avec chaque patient et dun
programme personnalisé. Celui-ci s’effectue sous forme de visites a domicile par des
intervenants divers (infirmiers, techniciens, ergothérapeutes, psychologues).

Des outils existent afin d'évaluer de maniére objective limpact des
programmes d’éducation dans le SAOS. Par exemple, nous avons mis en place un
test de connaissance de la maladie utilisé pour évaluer les patients lors du diagnostic
éducatif et a la fin du programme. Tous nos patients connaissaient mieux leur
maladie en fin ’ETP. L’équipe de Smith a développé deux autres outils similaires :

I'« Apnea Knowledge Test » et '« Apnea Beliefs Scale » (72).

Malgré la sévérité de leur SAOS, nos 64 patients ont la particularité d’étre
relativement peu symptomatiques. Leur faible score de somnolence d’Epworth en est
le reflet subjectif (score moyen inférieur a 9) : soit ces patients sont réellement peu
symptomatiques et inobservants, ressentant peu les bénéfices de la PPC ; soit ils
évaluent mal leur somnolence par l'intermédiaire de ce test, qui est habituellement

corrélé a la sévérité du SAOS (73). Bien que globalement peu symptomatiques, la
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grande majorité des patients qualifient leur sommeil de « non réparateur ».
Parallélement a 'amélioration globale de I'observance en fin d’ETP, il existait une
diminution de certains symptdomes diurnes et nocturnes sans évolution significative
de l'échelle d’Epworth. La somnolence aurait mérité d’étre évaluée par plusieurs
échelles.

Dans notre échantillon, I'hypertension et le diabéte représentaient les
antécédents majeurs avec des prévalences respectives a 50 et 47%, similaires a
celles de la littérature (74,75).

Les problemes techniques ne sont pas au premier rang des motifs d’abandon
de la PPC. Le coaching téléphonique a évité l'inclusion de patients dont le défaut
d’observance était lié uniquement ou en grande partie a un probléme technique

facilement corrigeable.

Nous avons choisi d’analyser deux sous groupes de population en fonction de
leur utilisation finale de la PPC afin de caractériser des profils de patients répondant
ou non a 'ETP et de détecter certains facteurs de risque. Le seuil d’'observance
choisi était de 4 heures. En effet, méme s’il n’existe pas de durée optimale, la plupart
des études rapportent une efficacité de la PPC a partir d’'une utilisation minimale de
4h a 5h par nuit (42,43,48). Les deux groupes augmentent leur observance de
maniére significative, méme si elle reste insuffisante chez les patients restant
inobservants.

Le défaut de compliance au traitement par PPC est un probléme complexe. Il
peut étre lié au patient, a des facteurs sociaux, professionnels et médicaux (50). De
multiples publications se sont intéressées a l'impact du statut marital et socio-

économique sur l'utilisation au long cours d’un traitement par PPC chez les patients
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apnéiques. Dans notre population, le fait de vivre seul représente un facteur de
risque d’inobservance. L’étude de Cartwright montre que I'observance de la PPC
était positivement corrélée au nombre de nuits passées en couple (76). Gagnadoux
et al. ont montré également que le risque d'inobservance était majoré chez les
patients vivant seuls ou travaillant (77). A linverse de cette étude, dans notre
cohorte, les patients « actifs » avaient tendance a étre plus observants.

Le statut tabagique de nos patients représente également un facteur
influengant négativement la réponse au programme d’ETP. De méme, dans la
réhabilitation respiratoire, le tabac est un facteur indépendant de mauvaise
compliance thérapeutique des patients atteints de BPCO (78,79).

Les deux sous-groupes de patients améliorent leur connaissance théorique de
la maladie en fin de programme et obtiennent un score similaire. L’évolution de
'observance n’est donc pas corrélée a une meilleure connaissance de sa pathologie.
Cette partie de I'éducation thérapeutique du patient reste toutefois une composante
indispensable afin que le patient comprenne sa maladie, ses conséquences et
l'intérét du traitement. La connaissance des effets bénéfiques de la PPC augmente
I'observance thérapeutique (63).

Par ailleurs, il existe une corrélation positive entre le délai d’apparition de
'inobservance et I'observance finale. Plus précisément, on remarque que le groupe
inobservant était devenu non compliant moins d’'un an aprés la mise en place de la
PPC ; contrairement au groupe observant pour lequel il a fallu plus d’'un an. Ce délai
représente bien un facteur influencgant la réponse a 'ETP. Ce constat invite donc a la
vigilance dans la prise en charge des patients devenant précocement inobservants.

L’équipe de Damjanovic a mis en place un programme d’éducation basé sur

des visites mensuelles a domicile chez des patients nouvellement appareillés
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pendant 6 mois. lls ont comparé les résultats obtenus a un groupe contrble qui
bénéficiait d’un suivi standard. Ces visites étaient réalisées par des membres de
I'équipe médicale d’un centre de sommeil. Ces derniers obtenaient de leurs patients
une meilleure observance a 9 mois de suivi, avec une augmentation de 20% de jours
d’utilisation et une moyenne de 5,7 heures d’utilisation par nuit contre 4,6 pour le
groupe contrdle (80). Dans notre étude, le délai entre deux séances était plus court.
Les patients du groupe observant ont bénéficié en moyenne de 6 séances a
domicile, soit le méme nombre que dans I'étude précitée, contre prés de 9 pour le
sous-groupe inobservant. Le nombre de séances est de maniére paradoxale
inversement corrélé a I'observance finale. Cette constatation suggérerait un nombre
seuil de séances au-dela duquel 'ETP resterait inefficace.

Au dela de l'effet bénéfique de notre programme sur I'observance de la PPC
pour le sous groupe de patients observants, on remarque une progression positive
des différents stades d’acceptation de la maladie selon le modéle de Kibler-Ross.
En particulier, en fin dETP, plus aucun patient n’est au stade de choc, déni ou
révolte et plus de 90% d’entre eux acceptent leur maladie. Ce modéle est une aide
pour caractériser le processus d’acceptation de la maladie. Dans notre programme, il
existe une cohérence entre la progression de I'acceptation de la maladie et la celle
de I'observance thérapeutique. Le processus d’adaptation d’'un patient face a une
maladie chronique est toutefois plus complexe que le simple modéle de Kubler-Ross,
faisant intervenir de multiples variables psychosociales. Méme si aucune étude ne
correle I'observance thérapeutique avec ce modeéle, il donne des repéres pour

adapter la stratégie d’éducation a chaque patient (81-83).
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Nous avons évalué le maintien du bénéfice de 'ETP a long terme. 6 mois
aprés la fin du programme, un tiers des patients sont observants. lls ne sont plus que
27% a un an de suivi. Mais faute de recul suffisant, ces résultats sont analysés pour
45 patients a 6 mois et seulement 19 a un an, ce qui limite la portée de ces
conclusions. Piana et al. ont montré [lefficacité d'un programme d’éducation
thérapeutique comprenant des séances individuelles et collectives de 3 heures, six
jours consécutifs, pour informer les patients sur le SAOS, les familiariser avec la
PPC et ses consommables. Une amélioration de I'observance est constatée a 3 mois
et 1 an. Elle diminue cependant a 2 ans de suivi. Cette étude suggeére I'intérét d’'un

renforcement du soutien éducationnel périodique a long terme (84).

Notre étude n’a pas intégré I'évaluation de la qualité de vie du patient. C’est
un critéere d’évaluation mesurable a l'aide d’échelles spécifiques et trés important,
puisque I'ETP est centrée sur la gestion du traitement en vue de l'obtention d’'une
qualité de vie suffisante malgré 'omniprésence de la maladie (55). Cette évaluation
nous aurait permis de mieux comprendre l'effet de ce programme sur certains
groupes de patients. Par ailleurs, les constatations concernant le bénéfice a long
terme doivent étre interprétées avec prudence. En effet, faute de recul suffisant,

uniquement 30% des patients inclus ont atteint 12 mois de suivi.

En conclusion, notre programme d’éducation thérapeutique, réalisé au sein
d’'une population de patients apnéiques inobservants appareillés par PPC, a une
efficacité initiale de l'ordre de 50%. A long terme, un tiers des patients environ
maintiennent une observance de plus de 4 heures par nuit. Nous avons mis en

évidence des facteurs indépendants limitant la réponse a 'ETP chez ces patients

55



sélectionnés, tels que le statut marital, le tabagisme, ainsi que le nombre
d’interventions de I'équipe I’ETP. Enfin, I'efficacité de cet ETP pourrait étre renforcée
par un « coaching » périodique afin de potentialiser a long terme I'observance

obtenue de la PPC.
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ANNEXES

ANNEXES 1 : Les outils éducatifs

Objectifs spécifiques

Outils pédagogiques

Remis patient

Identifier les
mécanismes de I’apnée

Nommer ses symptomes

Identifier les phases du
sommeil

Traduire les mécanismes
du liens entre le sommeil
perturbé et les
symptomes ou
conséquences
Nommer les

conséquences

Analyser les situations de
la vie courante au regard
de ses maladies

Utiliser son appareillage

Equilibrer ses repas

Pratiquer une activité
physique en toute
sécurité

Schéma d’une coupe transversal des voies
aériennes supérieures
Film représentant une apnée
Film représentant le fonctionnement de la
machine lors de I'apnée

« illustrations-expressions » : il s’agit
d’illustrations ludiques sur les symptémes de la
maladie. L'idée étant de permettre au patient de
s’exprimer sur ces symptomes et notamment de

mettre en lumiére les symptomes qu’il ne
considérait comme étant liés au SAHOS.

Courbes du cycle du sommeil

Courbes du rythme du ceeur, du cycle de la
respiration et du niveau d’oxygene dans le sang

« illustrations-expressions » sur les conséquences
de I'apnée

« illustration expression » autour des activités de
la vie quotidienne
Par exemple, il y a une illustration sur la
diminution de la libido. Nous laissons le choix a la
personne de nous en parler ou non

Mises en situations (mise en route, gestion des
alarmes, hygiene de I'appareillage, éviter
problemes de tolérance)

Enquéte alimentaire
Pyramide alimentaire
Fiche « a faire/ a éviter »

Mise en situation (confection d'un repas a la
maison)

Evaluation de I'activité quotidienne
Fiche « mes précautions »
Mise en situation (avec accord préalable du
médecin traitant ou spécialiste)

Triptyque :
« Qu’est ce que le
SAHOS ? »

Triptyque
« Hygiéne du
sommeil »

Triptyque
« Conduite
automobile »

Triptyque :
« Questions les
plus fréquentes »

Fiches : « Exemple

de menus », « Les

sandwichs », « Les

salades »...

Fiches :« Mes
précautions »
« Les niveaux
d’activités
physiques »
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Résumé :

INTRODUCTION

La Pression Positive Continue (PPC) est le traitement de référence du syndrome d’apnées
obstructives du sommeil (SAOS). L'efficacité clinique et sur les complications cardiovasculaires
nécessite une observance optimale. Cependant de nombreux patients ont une utilisation insuffisante
de l'appareillage malgré une prise en charge adaptée. Notre étude avait pour objectif d’évaluer
intérét d’'un programme d’éducation thérapeutique de patients (ETP) apnéiques inobservants ainsi
que son bénéfice a long terme, et d’identifier des facteurs d’inobservance.

PATIENTS ET METHODE

64 patients appareillés par PPC ont bénéficié d’'un programme d’ETP. Le critére d’inclusion était une
observance horaire journaliére < 4h/nuit. Cette ETP était réalisée sous forme de visites a domicile
par une équipe spécialisée. Les patients étaient évalués lors d’'un diagnostic éducatif initial puis a la
fin de 'ETP.

RESULTATS

36 hommes et 28 femmes, peu symptomatiques (Epworth a 7,7 + 5) malgré un SAOS sévére ont
été inclus. Aprés I'ETP, I'observance était de 3,55 heures (x 2,12), contre 1,42 (x 0,99) initialement,
p<(0,0001). Deux sous-groupes ont été distingués selon l'observance. 33 patients (51,5%)
devenaient observants (> 4h/nuit). A 6 mois de suivi, le maintien du bénéfice de I'ETP était présent
chez un tiers des patients et persistait pour 27% d’entre eux a 12 mois. Les patients restant
inobservants avaient abandonné plus précocement la PPC (216 jours 417 versus 575 jours +755 ;
p= 0,023). Des facteurs indépendants de mauvaise réponse a 'ETP ont été identifiés, incluant le
statut marital (vivre seul versus en couple) (OR: 0,262, 95%IC de 0,072 a 0,952, p= 0,042), le
tabagisme (OR: 0,217, 95%IC de 0,057 a 0,825, p= 0,025) ainsi que le nombre d’interventions de
I'équipe d’'ETP (OR : 0,801, 95%IC de 0,670 a 0,958, p= 0,015).

CONCLUSION

Un patient sur deux est devenu observant aprés 'ETP ; a long terme ce bénéfice a tendance a se
réduire, suggérant l'intérét d’'un coaching périodique au long cours. |l faudra étre vigilant dans la
prise en charge des patients porteurs de facteurs de risque d’inobservance.
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