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Introduction 

Le syndrome d'apnées hypopnées obstructives du sommeil est aujourd'hui la pathologie du 

sommeil la plus fréquemment diagnostiquée. Dans un contexte de recherche et avec l’appui de 

l’association ALTADIR, un projet naît pour accompagner le patient dans l’amélioration de sa 

qualité de vie. Ce programme met en avant une coordination de soin et vise l’autonomie pour 

ses patients. Mais quelle autonomie attendons-nous s’il n’existe pas de dispositif spécifique et 

que chaque patient est unique ? Et comment penser cette autonomie sans que celle-ci devienne 

une injonction ? 

 

 

1- Contexte professionnel 
 

1.1. Le SAHOS (Syndrome d’Apnées Hypopnées Obstructives du Sommeil) 

* Définition (Schéma Cf Annexe 1) 

Le SAHOS se caractérise par un rétrécissement voire une obstruction ou collapsus répété des 

voies aériennes supérieures (au niveau de la gorge et plus précisément au niveau du pharynx) 

qui entraîne la survenue de multiples arrêts respiratoires au cours du sommeil. 

 

* La classifications du SAS selon l’IAH 

• Léger : entre 5 et 15 évènements/h 

• Modéré : entre 15 et 30 évènements/h 

• Sévère : ≥ 30 évènements/h 

 

* La population touchée 

La prévalence du SAHOS sur la population générale, selon le Lancet Respir Med. 2015 est 

d’environ 12 % des hommes de 35 à 60 ans et 6% des femmes de 35 à 60 ans. 

La maladie peut survenir à tout âge mais est toutefois plus fréquente après 50 ans. 

 

* Les symptômes 

Plusieurs signes peuvent faire penser au SAHOS : fatigue au réveil, fatigue chronique, ronfle-

ments, somnolence diurne, envie d’uriner fréquente la nuit, hypertension artérielle, sueurs noc-

turnes, pauses respiratoires dans le sommeil, maux de tête, perte de mémoire, difficulté de con-

centration, accident de la route, humeur maussade, éveils fréquents, baisse de la libido, tristesse, 

AVC. 
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* Les facteurs de risque 

Il existe plusieurs facteurs de risque, cependant cela ne signifie pas obligatoirement qu’il y ait 

un SAHOS associé : 

 Le surpoids 

 L’âge 

 La consommation de boissons alcoolisées (même en quantité modérée) au repas du soir 

ou en soirée 

 La consommation de tabac 

 Les médicaments (anxiolytiques, somnifères…) 

 La conformation anatomique (amygdales prononcées, mâchoire reculée…) 

 

* Le diagnostic 

Un bilan fonctionnel respiratoire ou polysomnographie est préconisé pour diagnostiquer un 

SAHOS. Celui-ci est réalisé soit dans un centre du sommeil ou à domicile et prescrit par un 

médecin spécialisé en pathologie du sommeil. 

La Société de Pneumologie de Langue Française (SPLF) recommande de pratiquer un bilan 

fonctionnel respiratoire à tout patient SAHOS s'il est fumeur, ex-fumeur, obèse et de réaliser 

une gazométrie artérielle à tout patient SAHOS présentant une BPCO associée même modérée 

ou une obésité morbide. 

 

* Les complications liée au SAS 

Si le SAHOS n’est pas traité, les apnées du sommeil augmentent, à court et long terme, le 

rythme cardiaque et la tension artérielle peuvent favoriser une hypertension artérielle ou 

des accidents vasculaires cérébraux (AVC) ultérieurs. 

 

* Les traitements du SAS 

Il en existe 3 : 

• La ventilation par PPC est un appareil qui délivre une pression positive continue qui 

empêche l’obstruction des voies aériennes supérieures. « Depuis sa description initiale en 1981 

par Sullivan et al. [1], la pression positive continue par voie nasale (PPC) constitue le traitement 

de référence du syndrome d’apnées hypopnées obstructives du sommeil. » De plus, selon les 

recommandations de l’HAS du 15 septembre 2014, la PPC est recommandée en première in-

tention lorsque l’IAH est supérieur à 30 et lorsque l’IAH est compris entre 15 et 30, en présence 

d’un sommeil de mauvaise qualité (au moins 10 micro-éveils par heure de sommeil) ou d’une 

maladie cardiovasculaire grave associée (hypertension artérielle résistante, fibrillation auricu-

laire récidivante, insuffisance ventriculaire gauche sévère ou maladie coronaire mal contrôlée, 

antécédent d’accident vasculaire cérébral). La PPC comprend un appareil, un masque, un tuyau 

http://www.splf.org/


  8 

d’air de raccordement flexible et un système d’humidification peut compléter le dispositif. (cf 

annexe 1 b) 

• L’Orthèse d’Avancée Mandibulaire (OAM) est un dispositif médical qui se place 

dans la bouche. Elle est réalisée sur mesure d’après les empreintes dentaires. Elle permet de 

maintenir la mâchoire inférieure en position légèrement avancée pendant le sommeil et libère 

ainsi le passage de l’air au niveau du pharynx. Ceci permet de diminuer le phénomène d’obs-

truction à l’origine des apnées dites obstructives. L’orthèse peut être prescrite en traitement de 

première intention pour les apnéiques légers et modérés qui ne présentent pas de risques cardio-

vasculaires majeurs, ni de somnolence diurne excessive. Elle reste un traitement de deuxième 

intention (mais sous certaines conditions) en cas d’échec ou de refus de la ventilation par PPC 

pour les apnéiques sévères. (cf annexe 2) 

• Le traitement chirurgical consiste en une chirurgie d'avancée des maxillaires et est 

proposé chez des patients de moins de 65 ans, avec SAHOS sévère ou symptomatique, en cas 

d’échec ou en refus d'un traitement par PPC et OAM. 

• Des recherches sont réalisées sur une nouvelle approche thérapeutique et qui est en 

cours de développement : « elle repose sur l’utilisation d’un implant électrique. Fixé sous la 

peau au niveau du thorax, cet implant est relié à un nerf appelé hypoglosse qui innerve des 

muscles des voies aériennes supérieures. L’implant déclenche régulièrement la contraction de 

ces muscles, évitant ainsi le relâchement du pharynx. Cette technique a démontré son efficacité 

lors d’essais cliniques réalisés chez des sujets sélectionnés, peu obèses et présentant un syn-

drome d'apnées du sommeil modérément sévère. Son utilisation en pratique clinique nécessite 

des études complémentaires. » [2] 

 

* L’observance de la PPC 

Il s’agit d’un traitement chronique souvent perçu comme contraignant et associé à des effets 

secondaires locaux susceptibles de compromettre son observance régulière à long terme. [3] 

La compliance thérapeutique du patient se situent entre 60 et 70 % après un an d’utilisation. [4] 

 

* Le suivi des patients par le prestataire de service 

« Les RPC du SAHOS de l’adulte recommandent un suivi à trois mois, six mois, puis annuel-

lement avec un contrôle de l’observance thérapeutique à un mois et à chaque visite de suivi. 

Dans le respect de la charte et des cadres réglementaires inhérents à ses activités, le prestataire 

est un acteur important du suivi d’un patient traité à domicile par PPC. Son intervention ne se 

limite pas aux aspects techniques liés à l’installation et la maintenance du matériel à domicile. 

Il est un intermédiaire entre le patient à son domicile et le médecin prescripteur. Il participe à 

l’information et l’éducation du patient. Il assure la coordination du traitement avec les méde-

cins (traitant et prescripteur) et auxiliaires de soin. Il joue un rôle majeur dans le suivi de l’ob-

servance thérapeutique en transmettant des rapports d’observance au praticien. En cas d’obser-

vance insuffisante, le prestataire s’engage à assurer des visites supplémentaires sur une période 

d’un mois pour tenter d’augmenter l’utilisation journalière de l’appareil. » [5] 

http://www.allodocteurs.fr/maladies/sommeil/apnee-du-sommeil/apnee-du-sommeil-un-implant-pour-sauver-vos-nuits_13331.html
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1.2. Les Troubles Métaboliques (TM) 

* Définition 

Appelé aussi syndrome métabolique, on définit celui-ci lorsque 3 ou plus des facteurs de risque 

suivants sont présents, selon la Fédération Internationale du Diabète : 

•  Périmètre abdominal : si le périmètre est supérieur à 80 cm pour les femmes et à 94 

cm pour les hommes. 

•  Taux élevé de triglycérides sanguins : ce taux est égal ou supérieur à 1,7 mmol/l 

(150 mg/dl). 

•  Hypertension : la tension artérielle est égale ou supérieure à 130 mm Hg/85 mm Hg. 

•  Faible taux de « bon » cholestérol (HDL) : inférieur à 10 mmol/l (40 mg/dl) chez les 

hommes et à 1,3 mmol/l (50 mg/dl) chez les femmes. 

•  Glycémie élevée : égale ou supérieure à 5,6 mmol/l ou 101 mg/dl. 

 

* La population concernée 

Le syndrome métabolique est maintenant tellement répandu qu’on estime que de 20 % à 25 % 

de la population adulte en est atteinte, aux États-Unis. Chez les plus de 60 ans, 40 % en serait 

atteint. La plupart de ces personnes ignorent leur état. Si le syndrome est plus fréquent chez les 

hommes de plus de 50 ans et les femmes de plus de 60 ans, la tendance occidentale à la séden-

tarité et à l’embonpoint fait en sorte qu’il atteint des personnes de plus en plus jeunes. 

 

* Les causes 

Bien que l’hérédité soit une des causes de ce syndrome, la grande majorité des cas est plutôt 

liée à un style de vie sédentaire et à une alimentation riche en calories et pauvre en nutriments 

(repas-minute, excès de sucre et de gras, portions généreuses, ...). 

 

* La prise en charge des TM 

Aujourd’hui, il n’existe pas de coordination de soins globale autour de la prise en charge des 

TM. Chaque patient est soigné par son médecin généraliste ou orienté vers un spécialiste. 

 

1.3. Origine du projet APPAM 

Les études réalisées aujourd’hui et disponibles dans la littérature médicale montrent que le 

traitement seul des apnées du sommeil par la Pression Positive Continue (PPC) est insuffisant 

pour corriger les perturbations associées au SAHOS. Une étude récente, publiée dans le New 

England en 2014 [6] démontre une amélioration des paramètres biomédicaux grâce à une prise 

en charge de patients apnéiques associant un régime hypo énergétique et de l’AP. Une autre 

https://www.passeportsante.net/fr/Maux/Problemes/Fiche.aspx?doc=hypertension_pm
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étude a démontré qu’une perte de 10% du poids réduit de 26% la gravité (fréquence et durée) 

des apnées. [7] 

Avec la collaboration du président de l’association ALTADIR (Pr Racineux), du Pr Gagnadoux 

et du Dr Badatcheff, l’idée de créer un projet dans l’accompagnement des patients apnéiques 

avec troubles métaboliques incluant une coordination des soins prend forme. APPAM est un 

programme né de l’articulation de plusieurs domaines : une association qui a pour l’une de ses 

missions d’aider à la recherche, des données de la littérature qui démontrent un manque dans 

la prise en charge des apnées et un contexte de soins des maladies chroniques qui nécessite de 

l’ETP. En 2015, aucun projet de ce type-là n’existait pas en France. Ainsi, en se basant sur 2 

articles publiés abordant les besoins éducatifs chez les patients apnéiques [8] et les 2 études 

cités ci-dessus, le projet APPAM voit le jour et débute le 1er février 2016. L’expérimentation a 

une durée de 4 ans. 

  

1.4. Les critères d’inclusion des patients 

Sont les suivants : 

• ayant un SAHOS faisant l’objet d’une prescription à la PPC, 

• ayant au moins un trouble métabolique associé, 

• ayant un IMC entre 25 et 35, 

• faisant partie de la cohorte sommeil géré par l’IRSR PL. 

 

1.5. La description d’APPAM 
 

* Le contenu d’APPAM 

Le programme APPAM comporte plusieurs domaines pour accompagner le patient dans sa 

globalité : 

 - un accompagnement infirmier autour de rencontres individuelles et/ou d’un atelier 

collectif visant à la compréhension des apnées et de son traitement 

 - un accompagnement APA autour de rencontres individuelles en cas de difficultés 

rencontrées, de séances collectives et/ou individuelles d’APA. Un bilan comprenant des tests 

de condition physique est réalisé pour évaluer la force, l’endurance et l’équilibre du patient 

puis 4 types d’activités physiques sont proposées à savoir la marche ou marche nordique, l’er-

gocycle, la gym et la relaxation. 

 - un accompagnement diététique autour de rencontres individuelles et d’ateliers col-

lectifs visant à améliorer l’EA. Un bilan alimentaire est réalisé pour évaluer les habitudes ali-

mentaires et l’apport nutritionnel des patients puis des suivis peuvent être mis en place. Les 

ateliers collectifs sont au nombre de 5 : L’équilibre de mes repas, Les sensations alimentaires 

(Faim, rassasiement, satiété), Le plaisir de manger, Comment lire une étiquette ?, La cuisine. 
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 - une installation des outils connectés (télé-observeur, tensiomètre, pèse-personne et 

podomètre) à domicile pour permettre de récupérer les données bio-médicales des patients afin 

de mesurer l’impact de l’accompagnement sur celles-ci. 

 

* Les professionnels qui s’articulent autour du projet APPAM 

L’équipe décisionnaire se compose du Dr Badatcheff (référente ETP et médecin prescripteur) 

et des Pr Racineux (ancien Professeur en pneumologie du CHU d’Angers et président de l’AL-

TADIR) et Pr Gagnadoux (initiateur du programme et Professeur en pneumologie et prescrip-

teur). 

L’équipe de terrain se compose de 3 personnes : Nicolas, IDE à 50%, d’Eline, Enseignante en 

Activité Physique Adapté et coordinatrice du projet à 100 % et de moi-même, Diététicienne à 

70 %. 

Les pneumologues prescripteurs du CHU sont au nombre de 6 dont le Dr Badatcheff et Pr 

Gagnadoux. 

 

* Le parcours du patient  

Après le diagnostic de SAHOS posé par le pneumologue du service de pneumologie du CHU 

d’Angers qui fait suite à la polysomnographie réalisée par le centre du sommeil du CHU, celui-

ci propose, à son patient, le programme APPAM. 

Si le patient est d’accord, il est inclus dans le parcours patient de ce programme et qui consiste 

en : 

 - un 1er RDV au CHU, avec Eline et moi-même, d’une durée d’une heure, fixé par les 

secrétaires du service de pneumologie : ce rendez-vous permet la description approfondie et 

concrète du projet. Si le patient accepte, les consentements sont signés. Puis, nous réalisons un 

entretien de compréhension (ou diagnostic éducatif) autour des apnées, de l’AP, de l’alimenta-

tion et des attentes du patient par rapport au programme afin de pouvoir réaliser son projet 

personnalisé. A la fin de ce rendez-vous, nous programmons une autre date pour accueillir le 

patient à l’ALTADIR. 

 - un accueil d’une durée d’1h30 : l’accueil peut se faire en individuel ou en collectif 

autour d’un café et a pour but de présenter le rôle de l’équipe de terrain dans le programme 

ainsi que le contenu de chaque atelier proposé afin que chaque patient puisse s’en faire une 

première idée. Nous proposons une visite des locaux. Puis, nous programmons les 3 premiers 

rendez-vous incontournables, avant que les patients puissent réellement commencer l’accom-

pagnement personnalisé, à savoir l’installation des outils connectés à domicile, les tests de con-

dition physique et le bilan alimentaire. Nous réalisons également la mise en accord des besoins 

éducatifs qui ont été analysés à la suite de l’entretien au CHU avec le patient. 

Le patient est maintenant informé de l’organisation et du contenu du programme. Il a accès à 

l’agenda en ligne pour prévoir ses différentes rencontres et au site ALTADIR pour récupérer 
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différentes informations. L’accompagnement du patient se fait sur 1 an. Cet accompagnement 

est découpé en 3 phases. 

 

* Les phases du programme APPAM 

 - la phase 1 ou intensive d’une durée de 6 à 9 mois : à la suite des 3 premiers rendez-

vous, le patient rentre dans la phase 1 dite intensive où celui-ci participe aux différents ateliers 

proposés, aux suivis APA et/ou diététiques, à des rencontres supplémentaires en cas de diffi-

cultés rencontrées. Nous réalisons un entretien à 6 mois pour explorer son avancé depuis le 

début et en lien avec son dossier personnalisé (ce qu’il a mis en place, les difficultés actuelles 

et son ressenti par rapport aux outils connectés et leur retour). Cet entretien a pour but, pour 

nous soignants, de voir l’avancée du patient par rapport au commencement et également de 

savoir s’il a anticipé ce retrait ou non et s’il a déjà envisagé de pallier à cet éventuel manque. 

Il est possible pour les patients de garder plus de 6 mois les outils connectés. 

 - la phase 2 ou de transition d’une durée de 6 à 9 mois : une fois les outils connectés 

rendus, le patient rentre dans cette phase 2. Il peut encore participer aux différents ateliers mais 

de manière moins régulière, plus espacée. Les suivis et/ou entretiens restent de mise mais éga-

lement avec un espacement plus important (tous les 3 mois environ mais avec une variabilité 

entre les patients). Depuis fin 2017, nous avons mis en place un entretien afin d’évaluer, à 

nouveau quelle est l’évolution du patient sur les 6 derniers mois. 

 - la phase 3 ou autonomie : l’idée est que le patient au terme de ces 12 mois à 18 mois 

ait opéré des changements dans ses comportements et qu’il puisse les maintenir sur du long 

terme. Cette partie du projet n’a pas été travaillée jusqu’à mon entrée dans la formation du 

DAS. Actuellement, il n’y a pas de fin au programme ce qui veut dire que les patients conti-

nuent de venir au-delà des 1 an. 

 

* APPAM en quelques chiffres 

L’accompagnement effectif des patients a démarré en février 2016 pour une durée de 4 ans. 

Aujourd’hui, le programme compte 165 patients. 

 

* La finalité du projet était de savoir si les patients allaient adhérer à un tel programme d’ac-

compagnement en tout premier lieu. Très vite, l’ensemble de l’équipe s’est aperçu que les pa-

tients adhéraient et participaient. En second lieu, l’équipe souhaiterait pérenniser l’offre pour 

pouvoir l’exporter. Ainsi, il faut réfléchir à ce qui est exportable. 

 

* Ma contribution dans APPAM 

Diététicienne depuis 2004, j’ai commencé par le libéral. L’écoute de mon patient a été mon 

premier pas vers l’ETP, sans en avoir réellement conscience au départ. Cette relation d’écoute, 

d’empathie et de bienveillance envers le patient a toujours été primordiale dans mon activité et 
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je mettais un point d’honneur là-dessus. De plus en plus persuadée que l’attitude du soignant 

était la base de cette relation avec mon patient, j’ai voulu aller plus loin et j’ai découvert l’ETP. 

Mon adhésion à 3 réseaux de santé m’a permis de me perfectionner dans ma pratique et dans 

l’approche du patient. Cette motivation a allé plus loin ne me quittant toujours pas, je me suis 

donc inscrite au DU ETP d’Angers où j’ai rencontré une équipe formatrice qui a répondu à ma 

motivation et mon envie d’améliorer ma pratique. Le Dr Badatcheff fut mon accompagnatrice 

dans cette aventure. Puis, l’opportunité d’entrer dans le programme APPAM s’est présentée à 

moi lors de ma remise de mon diplôme grâce à la proposition du Dr Badatcheff. Depuis, j’ai 

arrêté le libéral pour m’investir pleinement dans ce programme. Pour poursuivre ma formation, 

j’ai eu l’opportunité d’intégrer la volée XIX du DAS cette année. 

 

1.6. Contexte institutionnel 

* Les enjeux institutionnels 

Lors du module 5, S. Jacquemet nous a transmis l’idée que les conditions de réussite d’un projet 

en ETP sont étroitement liées aux enjeux institutionnels. 

 

 * Le contexte spécifique 

 

ALTADIR est une association de loi 1901 qui a pour actions : 

 -l’attribution de bourses annuelles d’aide à l’amélioration de la qualité des soins 

 -le financement des appels à projet destinés aux associations de patients 

 -le financement de la formation des soignants en ETP 

 -l’aide aux malades par la commission sociale 

 -le mécène de l’IRSR et de l’association d’Éducation Thérapeutique du patient 

 -le financement de 2 projets de coordination des soins = APPAM et APPA 

ALTADIR, comme précisé ci-dessus joue un rôle dans l’ETP et notamment par la participation 

au certificat des 40 heures. Le président de l’association est également le président du DU ETP 

d’Angers. Ce DU est réalisé en partenariat avec l’équipe du CAS/DAS de Genève. 

Pr Racineux s’est investi durant sa carrière dans l’ETP et continue encore à travers ALTADIR. 

 

 * Les parties prenantes 

Par le biais d’ALTADIR, financeur du programme APPAM, le Pr Racineux a un rôle décision-

naire. M. Ludo a un rôle de conseil dans la prise décisionnel du programme. 

Le Pr Gagnadoux (initiateur du projet APPAM) est le référent médical et le Dr Badatcheff est 

la référente en ETP. Ils permettent de faire évoluer le programme. 



  14 

L’équipe de terrain APPAM (Eline, Nicolas et moi-même), nous accompagnons les patients 

depuis le début et jusqu’à à la fin de l’accompagnement des patients. Nous faisons le lien entre 

les référents, le décisionnaire du programme et les patients. 

Viennent se greffer les médecins du service de pneumologie du CHU d’Angers, prescripteurs 

dans le programme APPAM mais n’ont pas de rôle décisionnaire dans celui-ci. 

 

* Contraintes et Ressources 

 * Contraintes 

Les objectifs de finalité du programme des parties prenantes ne sont pas les mêmes. On constate 

qu’il existe des manques dans la littérature bio-médicale concernant l’accompagnement des 

patients apnéiques avec TM. Le centre du sommeil du CHU d’Angers est un centre référent 

universitaire avec de nombreuses publications. Par ce biais, l’opportunité pour le Pr Gagnadoux 

serait de publier un article sur APPAM. Parallèlement, Pr Racineux souhaiterait que le pro-

gramme puisse s’étendre à la France entière par le biais du prestataire de service ASTEN Santé 

ou par un autre organisme car pour rappel ALTADIR n’a pas vocation à financer des pro-

grammes mais des projets de recherche. 

Le programme APPAM est une expérimentation en temps réel et cela demande des ajustements. 

L’incertitude crée de nouvelles questions et demande à l’ensemble de l’équipe de la réactivité 

et une adaptabilité aux problèmes rencontrés au fur et à mesure de l’avancée de celui-ci. Cela 

n’est pas toujours confortable pour pouvoir avancer sereinement. 

 

 * Ressources 

L’ensemble de l’équipe APPAM a découvert un mode de fonctionnement des patients auquel 

on ne s’attendait pas et qui permet de continuer le programme en s’interrogeant sur certains 

aspects pour l’améliorer. 

Les valeurs qui réunissent l’équipe de terrain et de direction sont celles d’un accompagnement 

du patient en vue d’une amélioration de sa qualité de vie et d’une pérennisation de ses change-

ments dans son quotidien. Nous sommes en accord sur le fait de prendre en considération les 

besoins du patient dans sa globalité, de réaliser un accompagnement éducatif co-élaborer avec 

le patient. Lors du module 6 du DAS, A. Rieker nous a dit que « dans l’équipe, il faut partager 

les mêmes valeurs », je pense pouvoir l’affirmer car notre intérêt reste celui du patient. 

L’ensemble de l’équipe APPAM est formée à l’ETP sauf le Pr Gagnadoux mais l’intérêt qu’il 

porte sur l’impact de l’ETP sur les patients grandit. 

La volonté de l’équipe a amélioré le programme. 

Il n’existe pas de soucis de financement à ce programme et le soutien de l’équipe de direction 

est actuellement pérenne. 
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2- Problématique éducative 

2.1. Contexte 

 

* Le signal 

Aujourd’hui, le programme APPAM arrive à deux ans et compte 165 patients. Nous avons 

construit la phase 1 ou intensive puis la phase 2 ou de transition au fur et à mesure de l’avancée 

de celui-ci et en vue de la phase 3 ou d’autonomie mais qui reste encore à construire. L’évalua-

tion bio-médicale à 1 an du programme a été réalisée et est satisfaisante (les résultats sont 

positifs). Au-delà de l’évolution satisfaisante des résultats biologiques du programme, notre 

souhait est également de montrer que grâce à cet accompagnement personnalisé du patient dans 

sa globalité, celui-ci permettrait de rendre le patient plus autonome dans sa santé et de conser-

ver les changements mis en place lors des deux premières phases. Pr Racineux voudrait dès la 

fin d’année 2018 créer APPAM 2, qui présenterait des améliorations par rapport au programme 

actuel afin de le présenter aux nouveaux dirigeants du groupe ASTEN Santé dans l’hypothèse 

de l’exporter. L’une de ses améliorations serait autour de l’accompagnement du patient dans la 

construction de son autonomie pour une projection de l’après-programme. 

Que voulons-nous dans cette phase d’autonomie ? Ne pouvant pas répondre à cette question, 

je me suis déjà interrogée sur quelles représentations les soignants et les patients en avaient. 

Ainsi, j’ai réalisé des entretiens auprès de l’équipe de terrain, l’équipe de pneumologues pres-

cripteurs du CHU et les responsables porteurs du projet puis des patients. 

 

*L’enquête réalisée auprès des soignants 

L’enquête a été réalisée auprès de l’équipe APPAM (Dr Badatcheff, Prs Racineux et 

Gagnadoux, Eline et Nicolas) et les médecins prescripteurs du CHU. L’analyse des entretiens 

repose sur l’analyse des verbatims suivant la méthodologie d’analyse des contenus des entre-

tiens, abordée et vue lors de mon DU ETP sur Angers. [9] 

Les résultats se trouvent en partie 6 « Résultats » page 34. 

 

*L’enquête auprès des patients 

L’enquête auprès des patients s’est réalisée à des temps différents en fonction de l’avancée dans 

le programme de chacun. Des temps d’entretien sont déjà instaurés dans le programme : à M0 

lors de l’entretien de compréhension, à M6 lors du retour des outils connectés et à M12 lors de 

l’arrêt théorique du programme. Ainsi, cela n’a pas été compliqué de prévoir ces temps de 

rencontre, il m’a suffi de présenter mon guide d’entretien (à savoir 2 ou 3 questions pour chaque 

temps) à l’équipe de terrain. Une fois leur accord obtenu, nous les avons insérés à chaque guide 

d’entretien existant. Les patients, très volontaires, ont répondu aisément aux différentes ques-

tions avec parfois un étonnement concernant la question sur l’autonomie. Pour ces entretiens, 

une prise de note a été réalisée après accord du patient. La récolte des réponses s’est faite depuis 
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décembre 2017 jusqu’en avril 2018 et sur l’ensemble des patients. Beaucoup de réponses con-

vergent donc le classement s’est fait assez rapidement. De même que pour l’analyse des entre-

tiens soignants, l’analyse des entretiens patients repose sur la même méthodologie. [9] 

Les résultats se trouvent en partie 6 « Résultats » page 34. 

 

2.2. Constats 

 

Plusieurs constats se dégagent : 

✗  Les patients adhèrent et participent au programme (Ressource) 

✗ Le programme ayant était construit au fur et à mesure de l’avancée de celui-ci il n’existe 

pas de dispositif spécifique à la construction de leur autonomie (Problème) 

✗ Les patients ne se projettent pas dans l’après-programme (Problème) . Il n’existe pas 

d’échéancier sur lequel le patient pourrait s’appuyer ainsi cela peut créer un manque de repère 

dans le temps pour les patients et cela ne favorise pas la projection dans l’avenir   

✗ La prise de conscience de l’équipe qu’il faut développer un dispositif spécifique en lien 

avec le quotidien des patients et ainsi co-construire cette phase du programme (Ressource) 

✗ L’évaluation bio médicale fait l’objet d’une thèse en médecine, les premiers résultats 

récoltés sont satisfaisants. Plus précisément, on constate une amélioration de certaines cons-

tantes biologiques comme le cholestérol et médicales comme la tension, le poids, le périmètre 

abdominal, ...(Ressource) 

✗ Les outils connectés ne servent qu’à récupérer les données bio-médicales, pourraient-

ils servir dans l’autonomie ? (Zone d’ombre) mais ils pourraient servir de levier motivationnel 

et d’outils éducatifs dans ce programme 

✗ Lors des entretiens, l’équipe de terrain n’évalue pas la prise de conscience du patient 

dans son cheminement sur son avancée dans le programme (début, pendant, fin), l’idée du 

programme étant que cela ne soit pas une parenthèse dans leur vie mais que cela vienne s’inté-

grer à leur quotidien (Problème) 

✗ La relation soignant/soigné : serait-elle un obstacle au développement de leur autono-

mie ? L’accompagnement crée du lien et donc un attachement au patient. Le soignant se sent 

utile et fier cela permet une valorisation de celui-ci. Ou alors, il y aurait une sorte de manque 

de confiance envers le patient comme si le fait qu’il continue de venir dans le projet cela crée 

une sorte de contrôle sur celui-ci pour éviter tout dérapage afin de conserver les résultats bio-

médicaux satisfaisants = pas de mise en accord entre les 2 parties sur le projet d’autonomisation 

du patient (Zone d’ombre) 

 

2.3. La problématique éducative 
 

Dans un contexte favorable à l’amélioration d’APPAM, plusieurs ressources sont présentes et 

vont permettre de contribuer à mon projet à savoir : une équipe motivée à l’amélioration, une 
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équipe de terrain formée à l’ETP, le soutien de la direction dans ma formation du DAS et mon 

projet, le financement du programme validé et l’adhésion des patients au programme. 

J’ai identifié un frein : les objectifs d’évaluation qui divergent au sein de l’équipe dirigeante 

cependant cela n’empêche pas le fait que l’accompagnement du patient dans sa globalité reste 

l’un des objectifs d’APPAM. 

La prise de conscience d’un manque autour de l’autonomie dans le programme actuel m’a in-

terpellé. Nous souhaitons donc que le patient arrivant en phase 3 soit autonome. Ainsi, voici ce 

qui pose problème : il n’existe pas de dispositif spécifique dans le programme actuel visant à 

ce que le patient construise son autonomie. Ceci a été favorisé par le fait que jusqu’à présent le 

programme a évolué au fur et à mesure de son avancée sans se soucier du devenir des patients. 

Le patient ne se projette pas dans l’après-programme. 

Des zones d’ombre existent : quelle est la représentation de l’autonomie chez les soignants et 

les patients ? Vers quelle autonomie tendre ? Qu’en est-il de la relation soignant-soigné ? (Je 

n’explorerai pas cette dernière question dans le cadre de mon projet DAS). 

Pour conclure, mon projet dans le cadre de mon DAS va porter sur l’autonomie mais plus 

précisément comment construire cette autonomie à prendre soin d’eux et par quel moyen ? Et 

comment intégrer les patients dans cette construction ? 

 

 

3- Cadre théorique 

3.1. La place de l’ETP dans le SAS 

Pour rappel, « l’ETP devrait permettre aux patients d’acquérir et de conserver des capacités et 

compétences qui les aident à vivre de manière optimale leur vie avec leur maladie. Il s’agit, par 

conséquent, d’un processus permanent intégré dans les soins et centré sur le patient. Elle vise 

à aider les patients et leurs familles à comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les 

soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie » (définition de 

l’ETP du patient, OMS 1998). 

L’ETP a été documentée dans le SAHOS mettant en évidence les besoins éducatifs des patients 

concernant les difficultés rencontrées vis-à-vis du traitement des apnées c’est-à-dire la ventila-

tion par PPC. Plusieurs enquêtes de besoins ont été réalisées, il en ressort notamment « la né-

cessité d’une information plus précise sur la durée effective de la ventilation en PPC, d’une 

meilleure explicitation du rapport bénéfices/contraintes du traitement et d’explications sur l’in-

troduction du traitement considérée comme trop rapide par les patients. Il en ressort surtout la 

relative solitude des patients face à l’intégration dans leur vie quotidienne de la ventilation en 

PPC, avec ses contraintes, inconvénients et/ou effets secondaires ». [10] [8] 

« Parallèlement, une enquête effectuée en 2005 sur le site Internet de la FFAIR atteste la réalité 

de ces besoins. Cette enquête, qui n’a qu’une valeur subjective, témoigne, ainsi, bien au-delà 

d’une demande d’information, des besoins importants de cadrage et de soutien qu’ont les 

patients apnéiques et leurs conjoints pour gérer leur existence au quotidien. » 
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Différents programmes ETP ont été ou sont développés en France visant à augmenter l’obser-

vance sous PPC. Aujourd’hui, je n’ai pas trouvé de programme ETP visant à accompagner le 

patient dans sa globalité c’est-à-dire en prenant en compte le vécu de ses apnées associées à au 

moins un trouble métabolique et de son appareillage dans son quotidien et l’aspect psychoso-

cial pour l’amélioration de sa qualité de vie. 

 

3.2. L’autonomie 
 

* Définition de l’autonomie  

 

L'autonomie provient du grec «autos» qui signifie soi-même et «nomos» les lois, les règles. 

En philosophie et notamment chez Kant, « autonomos » signifie que l’autonomie est la faculté 

d’agir par soi-même en se donnant ses propres règles de conduite, sa propre loi. L’autonomie 

est donc synonyme de liberté, elle se caractérise par la capacité à choisir de son propre chef 

sans se laisser dominer par certaines tendances collectives ou naturelles. 

Descartes définit l’être humain comme « conscience de soi, responsable de ses actes ». 

 

* L’autonomie de l’enfance à la vieillesse 

=> acquisition de l’autonomie et perte d’autonomie 

Le concept d'autonomie se définit en donnant priorité à des indicateurs différents, selon les 

étapes de la vie et se distingue par 4 types d'autonomie :  

 

- L'autonomie physique : la personne a des capacités lui permettant d'effectuer seule des actes 

physiques de la vie courante. Par exemple : marcher, se déplacer, faire sa toilette, s'habiller, 

manger, éliminer, se reposer, faire le ménage, etc.... 

 

- L'autonomie psychique : la personne a des capacités cérébrales lui permettant de maîtriser 

des actes de la vie, d'être capable de décider par soi-même ou de prendre de la distance avec 

les évènements. Cela s'apprend et s'acquiert progressivement. Elle commence dès que l'enfant 

dis « je ». 

 

- L'autonomie sociale : la personne a des capacités lui permettant de maîtrise des actes de la 

vie sociale. Par exemple : entretenir des relations qu’elles soient amicales, conjugales ou pro-

fessionnelles ou communiquer avec quelqu’un d’autre oralement ou par écrit, avoir des loi-

sirs, être capable de vivre en société. 

 

- L'autonomie juridique : la personne a des facultés mentales lui permettant d'être responsable 

de ses actes. Par exemple : faire valoir ses droits, assumer ses devoirs citoyens. 

 

A l'adolescence, l'autonomie est en relation avec le processus de socialisation de l'individu : 
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dans la mesure où le jeune apprend à gérer les liens de dépendances sociales et institution-

nelles. 

Pendant l’étape du vieillissement, l'autonomie se traduit par un processus de deuil. Dans les 

domaines physiques, psychologique et social. La personne âgée doit apprendre à gérer les 

liens de la dépendance physique. Cela est valable pour les personnes porteuses d’un handicap 

physique par exemple, elle peut être dépendante pour des activités de la vie quotidienne mais 

autonome dans la prise de décisions concernant sa santé ou son travail. 

Ainsi, l'autonomie n'est pas synonyme d’indépendance mais représente la capacité à gérer des 

dépendances. 

 

* L’autonomie en milieu scolaire 

Thème majeur dans l’éducation et la pédagogie dans le système scolaire français, l’autonomie 

de l’élève apparaît comme une valeur importante dans les finalités à atteindre tout comme la 

fonction d’organisation des pratiques et la régulation des apprentissages. Dans les textes 

d’orientation proposés par le Ministère en 1991, l’acquisition de connaissances et l’acquisition 

de « compétences transversales » dont le thème de l’autonomie sont prioritaires. On retrouve 

donc la capacité « de développer des attitudes visant à la construction de la personnalité, l’ac-

quisition de l’autonomie et l’apprentissage de la vie sociale ». Ces attitudes vont pour les plus 

petits de l’école maternelle, de la capacité à s’habiller tout seul, écouter les autres, ranger ses 

affaires, etc., jusqu’à la capacité pour les plus âgés de concevoir un projet, de prendre des ini-

tiatives et des responsabilités au sein d’un groupe.» [11] D’autre part, « l’autonomie doit être 

développée à travers des compétences méthodologiques, par exemple être capable de choisir 

et d’organiser soi-même son plan de travail, de trouver des informations à la bibliothèque, de 

comprendre et d’utiliser de façon adaptée le matériel pédagogique disponible, d’être capable 

d’évaluer les résultats obtenus, etc. » 

Dans les différents ouvrages de Freinet, on ne retrouve pas cette notion d’autonomie à l’école, 

il fait référence plutôt à la liberté laissée à l’élève ou à l’enfant pour favoriser les expériences 

et donc l’apprentissage. « L’autonomie cognitive renvoie d’abord à la liberté laissée à l’élève 

de rechercher, sélectionner, exploiter des informations ou procéder à des expérimentations pour 

construire son savoir : « tâtonnement expérimental » cher à Freinet, multiplication des situa-

tions-problèmes et des conflits socio-cognitifs sont ici au cœur de processus d’apprentissage. » 

[12] Cela suppose cependant que le professeur, qui est le transmetteur de savoir, devienne l’ac-

compagnateur de l’élève, de même que, l’élève devienne progressivement l’auteur et le sujet 

de ses apprentissages. 

Ainsi, en lien avec APPAM, si l’autonomie peut être apparentée à un espace de liberté laissé 

aux apprenants (patients, élèves, …), cela apparaît comme une condition dans l’élaboration du 

savoir. 
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* L’autonomie en médecine 

Cette notion d’autonomie est omniprésente dans le champ médical et médico-social depuis 

notamment les années 70 avec l’introduction du respect de l’autonomie dans l’éthique biomé-

dicale. L’autonomie constitue donc un droit fondamental pour les patients. Cependant, on 

s’aperçoit très vite que le concept de l’autonomie a ses propres limites et problèmes en méde-

cine. Ainsi, dans les années 80, Bruce Miller s’est intéressé à ces limites et difficultés en ana-

lysant le concept de l’autonomie sous 4 angles [13] : 

- l’autonomie comme action libre : c’est une intention d’action dont la volonté se fait sans 

contrainte ni coercition 

- l’autonomie comme authenticité : c’est l’action correspondant à la conformité des valeurs et 

au projet de vie du patient 

- l’autonomie comme délibération « pratique » : c’est la capacité du patient à analyser la situa-

tion avec ses différentes solutions, à faire un choix à cette situation en l’explicitant 

- l’autonomie comme réflexion morale : c’est la capacité du patient à exprimer les valeurs sur 

lesquelles il fait son choix et à verbaliser les conséquences de ses choix. 

Ainsi, « il apparaît que le respect de l’autonomie basé essentiellement sur l’expression de la 

volonté du patient ne suffit pas à justifier un arrêt de traitement sans que cette décision ne soit 

accompagnée d’une réflexion critique...Ainsi, respecter l’autonomie ne signifie pas seulement 

respecter le fait que le patient ait refusé un traitement ou une procédure, mais également com-

prendre les raisons de son refus, telles qu’ils les expriment et les justifient, ainsi que les valeurs 

sur lesquelles sa décision est fondée et assumée.» [14] 

Donc dans ce concept de l’autonomie de Miller, je retiendrai l’importance de cette liberté de 

choix du patient en lien avec le respect de ses valeurs avec cette intention du soignant d’aller 

plus loin pour comprendre ce ou ces choix, impliquant la capacité du patient à pouvoir verba-

liser et expliciter sa ou ses décisions. 

 

* L’autonomie dans le médico-social 

« L’objectif du dispositif médico-social prise en charge est de rendre autonome les personnes 

qualifiées au départ de dépendante ». Ainsi, Myriam Winance identifie, à travers les travaux de 

Pols (2004), 3 « répertoires » reprenant la notion d’autonomie dans le champ médico-social. 

- l’autonomie désignant « la capacité à se gouverner et à se définir comme individu » c’est-à-

dire la capacité à gérer sa vie soi-même. Les soignants respectent les valeurs et croyances du 

patient en encourageant celui-ci 

- l’autonomie relative à l’indépendance qui correspond à la capacité à faire soi-même. Le soi-

gnant peut servir de guide. 

- l’autonomie relative a la capacité à développer et à choisir son projet de vie. Cependant, 

certaines activités nécessaires peuvent être déléguées. 
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En résumé, je garderai l’idée que « l’autonomie n’est pas significative d’absence de lien, bien 

au contraire. Une personne autonome n’est pas une personne qui décide et agit seule, mais dont 

le pouvoir décisionnel et les capacités d’action sont soutenus par de multiples relations (so-

ciales, techniques, institutionnelles, symboliques, ...) ». [15] 

 

* L’autonomie et les enjeux de l’éducation du patient dans la relation de soins 

D’une part, « dans une conception psychologique de l’autonomie, l’individu autonome est ca-

pable de choisir en fonction de ses valeurs et de ses préférences qui traduisent son individua-

lité. » selon G. Reach. D’autre part, De Perretti a décrit 7 attitudes possibles chez le soignant-

éducateur dont l’attitude expectative « où la finalité de l’éducation est la découverte et l’ex-

pression par la personne éduquée de sa propre norme intérieure » [16]. Les croyances ou les 

normes de santé qu’ont certains patients induisent des choix de préférence. Or, les patients ne 

sont pas toujours en mesure de suivre « des prescriptions » faute d’une attitude rationnelle face 

à la maladie (annonce ou évolution). Ainsi, si l’attitude du patient paraît irrationnelle aux yeux 

du soignant, celui-ci sera confronté à une ambivalence entre son objectif de bien-être à acquérir 

par et pour son patient avec l’idée qu’il puisse gérer son quotidien en faisant face aux difficultés 

en lien avec la gestion de sa maladie chronique (et notamment par l’évitement de l’apparition 

de complications) et le choix de son patient. En effet, si l’on reprend la définition de l’éducation 

du patient définie par l’OMS, cela consiste en « une série d’activités éducatives essentielles à 

la gestion de pathologies chroniques, gérées par des soignants formés dans le domaine de l’édu-

cation et conçues pour aider les patients à gérer leur traitement et prévenir les complications 

évitables, tout en maintenant ou améliorant leur qualité de vie ». Ce conflit auquel est confronté 

le soignant peut créer un dilemme moral entre laisser faire le patient ses propres expériences 

(avec néanmoins un certain contrôle et accord médical si le patient est d’accord) et l’objectif 

du soignant qui serait tout autre. Autrement dit, « être à l’écoute du malade, comprendre ses 

choix et ses demandes, partager humainement son point de vue impliquent donc parfois de le 

suivre dans des orientations contraires à la bonne gestion de la maladie, telle qu’elle est définie 

par le savoir médical ». [17] 

Dans le cadre du programme APPAM, je peux dire que chaque patient a déjà une certaine 

autonomie dès l’entrée dans le programme. En effet, il a pris cette décision d’intégrer le pro-

gramme car il a des attentes pour sa santé et souhaite que le programme y réponde ou l’aide à 

aller vers cet objectif. Au cours du programme, il continue de prendre des décisions pour arriver 

à son objectif. Dans les décisions prises, il essaye de changer des comportements dans son 

quotidien pour améliorer sa qualité de vie. Nous, soignants, avons constaté que ces prises de 

décisions ont amené à des changements et des bénéfices pour le patient, mais pas toujours 

perçus par celui-ci. Dans l’idée de conserver cette liberté de choix et d’action sur sa santé et 

son quotidien, de conserver les changements mis en place durablement durant le programme, 

comment accompagner le patient dans la réflexion de l’après-programme afin qu’il acquière 

une attitude la plus adaptée possible face à un quotidien pas toujours enclin à être serein ou 

tranquille. 
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3.3. Les stades de changements de Proschaka 

Le modèle trans-théorique développé par Prochaska et DiClemente [18] est une théorie de 

changement comportemental basée sur des étapes. Cela suppose que des personnes comme des 

patients atteints de maladie chronique passent par une série d'étapes de motivation avant d’en-

treprendre un changement. Les étapes de changement décrites par Prochaska et DiClemente 

sont : 

 • la pré-intention : la personne n’envisage pas le changement ; 

 • l’intention : elle envisage de changer ; 

 • la préparation/prise de décision : elle veut commencer le changement ; 

 • l’action : le changement est déjà en place ; 

 • le maintien / liberté : elle a fait des changements, mais reconnaît qu’elle doit demeurer 

vigilante pour maintenir le changement notamment pour éviter la rechute. 

 • la rechute : il y a un retour du comportement addictif 

Pour accompagner un patient dans son désir de changement, il faut tenir compte du stade où il 

se trouve (le cycle de Prochaska décrit ces étapes d’un changement de comportement). À 

chaque étape correspond des modes d’intervention adaptés. Ainsi, le problème du changement 

reste au centre « il ne suffit pas de proposer, d’offrir pour que naisse le désir, il faut susciter le 

besoin » [19] 

Dans le programme APPAM et dans mon projet DAS, ce qui fait sens avec cette théorie cela 

serait le stade du maintien ou de la liberté. Effectivement si l’on part du principe que le patient 

a fait des changements, il faut qu’il soit conscient que pour conserver ses changements mis en 

place, il faut rester attentif pour éviter un retour en arrière, l’aider à développer des compé-

tences dans ce sens pour l’accompagner dans la conservation de ses acquis. 

  

3.4. Notion de transition psycho-sociale 

Le concept de transition psycho-sociale a été proposé par C.M. Parkes en 1971. Il est utilisé 

pour parler de l’ensemble des situations de perte ou de gain (comme le deuil, la séparation, 

l’entrée dans la vie active ou la retraite, l’évolution professionnelle, la naissance , …). Ces 

moments sont à l’origine de changements importants qui ont des effets durables dans l’espace 

de vie et qui arrivent dans un laps de temps assez court et qui vont donc avoir un affect sur la 

représentation de soi-même mais aussi de celui du monde en général. 

Les transitions sociales sont décrites comme des phases qui correspondent à des modalités 

d’attitudes face au changement et à l’élaboration de solutions sur le plan comportemental et 

psychique. 

Face à de tels changements, que chaque patient pourrait être amené à rencontrer, il paraît inté-

ressant d’aller rechercher les personnes ressources qu’ils pourraient solliciter en cas de besoins, 

qu’elles soient dans un entourage familial, professionnel ou médical = travailler avec son en-

vironnement. 
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3.5. Compétences psycho-sociales 

Si l’on s’appuie sur le référentiel de l’HAS-INPES [20] sur l’éducation thérapeutique, on peut 

distinguer deux sortes de compétences : les compétences d’auto-soins et les compétences 

d’adaptation à la maladie ou compétences psycho-sociales. Ce qui est en lien avec mon travail 

de DAS. 

De plus, l’OMS (1993) définit les compétences psycho-sociales comme « la capacité d’une 

personne à répondre avec efficacité aux exigences et aux épreuves de la vie quotidienne. C’est 

l’aptitude d’une personne à maintenir un état de bien-être mental adaptant un comportement 

approprié et positif, à l’occasion des relations entretenues avec les autres, sa propre culture et 

son environnement. Les compétences psycho-sociales ont un rôle important à jouer dans la 

promotion de la santé dans son sens le plus large, en termes de bien-être physique, mental et 

social. » 

Elles sont au nombre de 10 : savoir résoudre des problèmes, savoir prendre des décisions, avoir 

une pensée créatrice, avoir une pensée critique, savoir communiquer efficacement, être habile 

dans les relations interpersonnelles, avoir conscience de soi, avoir de l’empathie pour les autres, 

savoir gérer son stress, savoir gérer ses émotions. 

En reprenant le référentiel de l’HAS-INPES et en m’appuyant sur les travaux de Gagnayre & 

All [21] et d’Ivernois et Gagnayre [22], ce qui me paraît intéressant, ce serait les compétences 

d’adaptation à la situation. 

 

 

3.6. Auto-efficacité personnelle 

« Selon Albert Bandura, les croyances d’efficacité personnelle constituent le facteur-clé de 

l’action humaine. Si une personne estime ne pas pouvoir produire de résultats satisfaisants dans 

un domaine, elle n’essaiera pas de les provoquer. Les croyances des individus en leur efficacité 

influent sur pratiquement toutes leurs activités : comment ils pensent, se motivent, ressentent 

et se comportent. » [23] 

Bandura définit le sentiment d’auto-efficacité personnelle comme : « les jugements que les 

gens portent sur leurs capacités à organiser et à exécuter des enchaînements d’actions néces-

saires à l’obtention de types désignés de performances. Cela ne concerne pas les habilités d’une 

personne mais plutôt les jugements qu’elle porte sur ce qu’elle peut faire avec les habiletés 

qu’elle possède. » Autrement dit, le sentiment d’efficacité personnelle d’un individu corres-

pond à ce qu’il croit pouvoir faire de ses aptitudes dans des situations variées. 

Avoir un sentiment d’efficacité faible ou fort peut dépendre du niveau initial de compétences 

qui influera sur les performances obtenues mais son impact dépendra de ses croyances d’effi-

cacité personnelle. Les croyances d’efficacité personnelle sont construites à partir de quatre 

principales sources d’information : les expériences actives de maîtrise, l’apprentissage social, 

la persuasion par autrui et l’état physiologique et émotionnel.   
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Bandura considère que les différents niveaux de croyances d’efficacité et d’attentes de résul-

tats entraînent des différences sur les effets psycho-sociaux et les états émotionnels comme le 

montre le tableau ci-après. 

 Faibles attentes de résultat Fortes attentes de résultat 

Sentiment élevé d’efficacité 

personnelle 

Revendication 

Reproches 

Activisme social 

Changement de milieu 

Engagement productif 

Aspirations 

 Satisfaction personnelle 

Faible sentiment d’efficacité 

personnelle 

Résignation 

Apathie 

Auto-dévalorisation 

Découragement 

 

Selon la théorie sociocognitive de Bandura (1986), « c’est surtout l’inefficacité perçue à faire 

face à des menaces potentielles qui fait surgir à la fois l’anxiété anticipatoire et le comporte-

ment d’évitement. Les individus évitent les situations et les activités qui peuvent être déplai-

santes, non parce qu’ils sont envahis par l’anxiété, mais parce qu’ils croient qu’ils seront inca-

pables de gérer les situations difficiles. » [23] Ainsi, l’idée serait de tendre vers le sentiment 

d’efficacité de coping plutôt que d’essayer de corriger les attentes de résultats non souhaitées. 

Pour cela, selon Bandura, le meilleur serait de réaliser des expériences de « maîtrise guidée », 

qui aident à l’acquisition d’un sentiment d’efficacité de coping. Cela consisterait à réaliser les 

activités appréhendées (par le patient) par une personne (soignant ou aidant ou pair par exemple) 

pour montrer à celui-ci comment faire face aux difficultés et lui prouver plusieurs fois que les 

résultats non souhaités ne surviennent pas. Par la suite, le patient met en pratique par le biais 

de situations proposées de plus en plus difficiles pour ne pas mettre en échec le patient.  L’ac-

compagnement du patient par le soignant reste important pour l’aider à corriger et repérer des 

attitudes qui impactent son comportement et pour proposer, si nécessaire, un choix de solutions 

appropriées pour le mener à une réussite ou éviter de se mettre en difficulté. 

Pour faire le lien avec mon projet DAS, développer ou renforcer l’auto-efficacité personnelle 

du patient par un accompagnement dans l’expérimentation du patient soit par un pair ou un 

aidant ou un soignant paraît un domaine intéressant à explorer. 

 

3.7. Case management de transition 

Le Case management est proposé en soins psychiatriques dans plusieurs pays mais est encore 

peu développé en France. 

Prenons l’exemple de la Suisse, ARCOS [24] a mené en 2002 une enquête impliquant les pa-

tients et leurs proches et les soignants autour du maintien des patients avec troubles psychia-

triques dans la société. Cette enquête a révélé que l’un des problèmes était la sortie de l’hôpital. 

Pour pallier à ce problème, le projet d’un réseau de suivi transitoire voit le jour. 
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Le case management consiste à faire un lien entre les personnes hospitalisées, l'équipe médico-

sociale et le service social pour améliorer le suivi multidisciplinaire. Le patient devient acteur 

de son projet de soins en permettant une anticipation du retour à domicile qui peut créer une 

angoisse pouvant mener jusqu’à une nouvelle crise. L'idée étant, bien entendu, de tenir compte 

de l'environnement de vie du patient avec un accompagnement intensif pour favoriser son auto-

nomie. « On va aménager un cadre de vie sécurisant. Au début, si nécessaire, une visite jour-

nalière s’impose, puis le patient viendra en consultation chez nous, car on favorise l’autono-

mie. » [25] (P. Ferrari) 

L’étude portée par ce projet, ainsi que d’autres ont démontré que le nombre de ré-hospitalisa-

tion avait diminué avec une satisfaction des patients importante. 

Alors, quels liens avec APPAM ? 

Pour rappel, lorsqu’un patient intègre APPAM, cela ne correspond pas à une hospitalisation. Il 

participe au programme en fonction de son ou ses besoins. Il n’est donc pas coupé de son 

environnement habituel et continue d’évoluer dans son quotidien en essayant de mettre en place 

certains changements. 

Ainsi, en lien avec APPAM, j’aimerai garder l’idée dans le case management, le fait d’accom-

pagner le patient dans sa singularité avec l’environnement qui lui est propre dans la préparation 

de l’éventualité qu’il puisse être confronté à des difficultés dans son quotidien en lien avec les 

domaines abordés dans APPAM. Autrement dit, l’accompagner dans ses changements en dé-

couvrant son environnement et son quotidien pour pallier à ces difficultés existantes. 

 

4- Hypothèse de solution  

Ainsi, avec ce qui a été vu précédemment, je fais l’hypothèse que, si pendant toute la durée du 

programme APPAM, les patients : 

✗ Élaborent, testent et réajustent leur programme d’activité physique et d’alimentation 

équilibré, intégré à leur vie quotidienne 

✗ Identifient, d’une part, les difficultés qu’ils pourraient rencontrer dans cette pratique et, 

d’autre part, leurs ressources propres et environnementales 

✗ Élaborent et testent des pistes de solutions adaptées 

✗ Se projettent par la visualisation d’un chemin vers l’autonomie à prendre soin d’eux 

pour favoriser la mise en mouvement 

Alors, ils pourront développer un sentiment d’auto-efficacité suffisant pour envisager une pour-

suite autonome de ces activités intégrées à leur vie quotidienne. 
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5- Réflexion sur un dispositif spécifique autour de l’autonomie des patients AP-

PAM 

5.1.  Mon rôle de coordinatrice 

Dans la construction du nouveau dispositif autour de l’autonomie faisant lien avec mon projet 

DAS, mon rôle de coordinatrice s’est articulé autour de l’accompagnement de mon équipe. 

Pour ma part, mon équipe est composée de 2 personnes : Eline et Nicolas. Les décideurs sont 

au nombre de 3 et sont représentés par le Dr Badatcheff et les Prs Racineux et Gagnadoux dont 

leur intérêt est que le programme fonctionne. Pour cela ? ils ont un rôle de soutien dans mon 

projet. 

 

5.2.  Les grandes étapes de planification du projet 

✗ En Octobre 2017 : La première réunion d’équipe m’a permis de mettre en avant la dif-

ficulté que les patients rencontraient face à l’arrêt du programme avec un constat qui était vrai-

semblablement le manque d’accompagnement marquant cette fin de programme APPAM. 

L’ensemble de l’équipe a été d’accord pour que je poursuive mon projet DAS autour de l’ac-

compagnement des patients vers une autonomie et vers une projection de l’après-programme. 

✗ Octobre et Novembre 2017 : En arrivant au DAS, avec l’équipe APPAM, nous avions 

déjà relevé le problème autour de l’autonomie et de la poursuite des patients dans l’après-pro-

gramme. L’enquête auprès des soignants a donc été ma première tâche dans ce projet. 

✗ Novembre 2017 : Analyse des entretiens soignants. 

✗ Entre fin décembre 2017 et Avril 2018 : A la suite de l’entretien des soignants et avec 

l’avancée de ma formation, je me suis recentrée sur les patients. Je me suis interrogée sur ce 

qu’eux pouvaient penser de l’autonomie et sur ce qu’ils envisageaient comme changements 

pour cet après projet. 

✗ Février 2018 : deuxième réunion avec l’équipe de terrain et dirigeante. Elle a été orga-

nisée en collaboration avec Eline. L’un des objectifs de cette réunion était de présenter l’avan-

cée de mon travail et de valider cette avancé par l’ensemble de l’équipe APPAM. 

✗ En Avril 2018 : fin des modules du DAS, début de la poursuite dans la construction de 

mon projet. Analyse des entretiens patients. 

✗ En Mai 2018 : troisième réunion avec l’équipe de terrain et dirigeante. Lors de cette 

troisième réunion, j’ai présenté l’avancée de mon travail et notamment la proposition d’un dis-

positif spécifique dans l’accompagnement des patients dans la réflexion de l’après-programme. 

Cela a été validé par l’ensemble de l’équipe. 

✗ Le 30 Juin 2018 : date retour théorique de mon mémoire à Monique mais par rapport 

aux différents échanges de mails et téléphoniques et de l’avancée de mon travail, nous conve-

nons d’une date ultérieure (au plus tard le 25/09) 
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✗ Entre mai et juillet 2018 : organisation de plusieurs focus groupes avec quelques pa-

tients. Le but étant d’avoir le ressenti du patient dans ce projet et pour l’avancée de mon projet. 

Avoir une co-construction avec le patient afin d’être le plus près de ses besoins. 

✗ En Juillet et Août 2018 : poursuite de mon travail pour le DAS. 

✗ En Août 2018 : réunion avec Eline et Nicolas pour la présentation de la conception du 

jeu et mise en accord. 

✗ Septembre 2018 : Test de la Version 0 du jeu avec 2 groupes : 1 non-soignant et 1 soi-

gnant. 

 

5.3. Les actions réalisées 

* L’entretien des soignants  

=> Public : L’enquête a été réalisée auprès de l’équipe APPAM (Dr Badatcheff, Prs Racineux 

et Gagnadoux, Eline et Nicolas) et les 5 médecins prescripteurs du CHU. 

=> Méthode : J’ai envoyé un mail à chacun des soignants précisant ma démarche, les modalités 

(temps de rencontre, lieu, libre choix du jour de rendez-vous) et la finalité de mon entretien. 

Le lieu de rencontre a été adapté à chaque soignant, soit à ALTADIR, soit au CHU.  L’ensemble 

de l’équipe APPAM a répondu favorablement et 3 médecins prescripteurs sur 5 également. Les 

entretiens ont tous été réalisés entre mi-octobre et mi-novembre 2017. 

=> La récolte des données : En amont, j’ai établi un guide d’entretien pour réaliser ces échanges. 

L’ensemble des entretiens a été réalisé par moi-même. Avec l’accord de chacun des soignants, 

les entretiens ont été enregistrés pour pouvoir relever tous les verbatim pertinents en vue de 

mon analyse. L’ensemble des soignants ont répondu aisément aux questions malgré des temps 

de réflexion car l’autonomie est, en effet, une notion très vaste. 

=> Analyse : L’analyse des entretiens repose sur l’analyse des verbatims qui suit la méthodo-

logie d’analyse des contenus d’entretiens, abordée et vue lors de mon DU ETP sur Angers. [9] 

•   A quoi verriez-vous concrètement qu’un patient APPAM est maintenant auto-

nome ?  

•  Quelles seraient les limites de cette autonomie ? 

•  Selon vous, qu’est-ce qui pourrait favoriser cette « juste » autonomie chez un patient 

APPAM ? 

• Selon vous, comment l’ETP pourrait-elle favoriser cette « juste » autonomie chez ces 

patients ? Qu’est-ce qu’elle pourrait leur apporter ou faire grandir chez eux pour favoriser 

cette « juste » autonomie ? 

 

* L’entretien des patients 

=> Public : Les patients APPAM se situant dans le programme à M0, M6 et M12 
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=> Méthode : Fin décembre avec l’avancée dans la formation du DAS et notamment les 

échanges avec Monique, mes collègues de formation et mon équipe de travail, je me recentre 

sur les patients et je m’interroge sur la notion de l’autonomie chez le patient. Elle est très large. 

Pour rappel, dans le programme, l’une des finalités est qu’ils soient autonomes en arrivant à 1 

an d’accompagnement qui marque la fin théorique du programme. D’une part, je me suis re-

centrée sur quelle projection se font-ils après l’année d’accompagnement. Sachant que la pro-

jection peut aider à leur mise en mouvement dans les changements. Autrement dit qu’est-ce 

qu’ils pensent encore mettre en place ? D’autre part, j’ai été explorée leurs ressentis face à leur 

capacité de se sentir autonome à la fin de leur accompagnement. J’ai donc élaboré mes guides 

d’entretien. Ils ont été insérés dans les 3 guides d’entretien existants et utilisés dans le pro-

gramme. En effet, nous réalisons des rencontres individuelles avec les patients à 3 moments 

différents à l’inclusion (M0), au retour des outils connectés (M6) et à la fin théorique du pro-

gramme (M12). Ces guides d’entretien comprennent 2 à 3 questions. Ils ont été validés par 

l’équipe de terrain lors d’une réunion d’équipe et viennent donc se rajouter aux temps d’entre-

tiens déjà planifiés pour chaque patient. 

• à M0, quelle projection envisagent les patients comme changements après l’accompa-

gnement. « Ce programme va se dérouler sur un 1 an comment imaginez-vous l’après-pro-

gramme, lorsque vous aurez finalisé celui-ci ? » Et/ ou « Pourriez-vous me citer quelques 

changements que vous imaginez dans votre vie quotidienne dans les mois à venir ? » 

• à M6, « La phase d’accompagnement intensive se termine, concrètement comment va 

se passer la prise en charge de votre santé et en particulier celle de vos apnées dans les mois 

à venir ? » Ou « Pourriez-vous me citer quelques changements concrets dans votre vie quo-

tidienne pour les mois et années à venir par rapport à l’avant-programme ? » 

• à M12, « À la fin du programme, vous sentez-vous autonome pour prendre soin de 

vous ? Si oui, en quoi et sur quels points ? Si non, en quoi et sur quels points ? » 

Le temps prévu des entretiens était de 30 min. Avant de commencer, nous rappelions au patient 

qu’il pouvait ne pas répondre à certaines questions, qu’il pouvait ne pas savoir quoi répondre 

et qu’il n’y avait pas de bonne ou mauvaise réponse et pour finir l’objectif de l’entretien. A la 

fin de l’entretien, une synthèse et une mise en accord avec le patient ont été réalisées. 

L’ensemble des patients a répondu favorablement à ces entretiens. Seulement, 2 à 3 patients 

n’ont pas souhaité réaliser les entretiens à M6 (soit par manque d’implication dans le pro-

gramme, soit par indisponibilité). 

=> La récolte des données : Elle a été réalisée par l’un des membres de l’équipe de terrain, à 

ALTADIR, dans un bureau sans risque d’être dérangé et avec prise de note des verbatim avec 

l’accord du patient. 

=> Analyse : L’analyse des entretiens repose sur l’analyse des verbatim qui suit la méthodolo-

gie d’analyse des contenus des entretiens, abordée et vue lors de mon DU ETP sur Angers. [9] 
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* Les réunions Equipe APPAM (de terrain et direction) 

Pour présenter l’avancée de mon projet DAS, 3 réunions ont été organisées. Ces réunions ont 

été préparées en amont avec Eline. Pour rappel, Eline est la coordinatrice du programme AP-

PAM et se forme au DAS en même temps que moi. Elle prévoit des réunions régulièrement. 

Avec son accord, je me suis proposée d’insérer à chaque réunion un temps (environ 20 min, 

maximum 30 min) qui me permettait de présenter l’avancée de ma réflexion pour le mémoire. 

Plus précisément, je présentais le travail effectué avec Eline et Nicolas et vers quelle direction 

je tendais (à savoir la proposition d’un dispositif). L’objectif de cette présentation était de les 

tenir au courant, d’obtenir leur avis en échangeant et leur accord pour continuer. Pour chaque 

réunion, Eline et moi avons pensé à l’organisation à savoir : la préparation du mail (date, heure, 

durée, ordre du jour et remarques), l’envoi des mails, la préparation de l’ordre du jour, la réser-

vation de salle et vidéoprojecteur, l’anticipation du matériel (paper-board, feutres, feuilles, 

stylo) et la préparation de la salle (disposition de la salle, préparation des boissons, impression 

de l’ordre du jour). 

 

* Le travail avec l’équipe de terrain  

Mon travail avec l’équipe de terrain a été de les accompagner et de les embarquer dans mon 

projet car chacun de nous avait son mémoire à préparer. 

J’ai proposé et organisé plusieurs réunions avec mon équipe. La proposition des réunions se 

faisait en fonction de l’agenda de chacun. 

Parfois, j’ai sollicité l’un ou l’autre de manière moins formelle pour avoir un avis. 

Les réunions avec mon équipe avaient pour objectif de les solliciter dans la réflexion de mon 

projet, de proposer des idées et d’échanger pour que je prenne une décision (notamment con-

cernant l’organisation des focus-groupes et l’idée de l’élaboration de l’outil) et de déléguer des 

tâches. 

Concernant la délégation de tâches, j’ai proposé la réalisation des entretiens patients et la co-

animation et la prise de notes lors des focus groupes. La délégation des tâches s’est faite lors 

des réunions. Je ne me suis pas servie du document transmis par A. Rieker lors du module 6, 

je n’ai pas eu le réflexe. 

 

* Les rencontres Patients : Les focus groupes 

Le dernier module du DAS marque le début de la concrétisation de mon projet. A ce stade, 

l’idée de réaliser un outil est dans mon esprit et a été confortée par le dernier module. Mais est-

ce le bon choix ? 

J’ai sollicité Eline et Nicolas pour réaliser des focus groupes avec les patients en vue de l’avan-

cée de mon mémoire, ils ont répondu positivement à ma demande. 

La préparation de ces focus groupes m’a demandé de l’organisation. 
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✗ Le choix des dates s’est fait après avoir étudié le planning d’Eline et Nicolas et celui 

de l’occupation des salles de réunions de l’association et ce, afin de déterminer qui pourrait co-

animé avec moi. Voici les 4 dates qui ont été retenues le mardi 5 juin de 16h30 à 18h30, le 

mercredi 18 juillet 18 de 16h30 à 18h30, le mercredi 25 juillet 18 de 16h30 à 17h30, le mercredi 

4 juillet 18 de 16h30 à 17h30. 

✗ Le recrutement des patients s’est fait en équipe lors d’une réunion. Après nos 

échanges, nous sommes tombés d’accord sur le fait de proposer ces rencontres à 6 patients. Ne 

pas avoir un groupe trop grand pour permettre la liberté d’échange de chacun des participants. 

Un mail a été envoyé de manière individuelle à chaque patient mi-mai. Le mail précisait l’ob-

jectif général de ces rencontres, les dates, le lieu, les horaires, une date de retour de participation 

(soit une semaine après l’envoi du mail) avec une précision sur la non-obligation de participa-

tion. 

Le premier focus groupe s’organise avec Eline, qui avait aussi besoin pour son mémoire de 

solliciter les patients. Nous avons sollicité 6 patients. Le choix s’est porté sur des patients 

femmes ou hommes, actifs et retraités, se situant entre M6 et M24 dans leur accompagnement. 

L’idée étant d’avoir un groupe mixte pour avoir des points de vue ou idées différents. 

6 ont répondu positivement à la première date, 3 aux 3 rencontres suivantes. En effet, l’arrivée 

de la période estivale a fait que la disponibilité des patients était moins grande. On peut cons-

tater l’implication des patients dans ce programme. A l’occasion, j’ai créé un tableau regrou-

pant les dates des rencontres et les noms et coordonnées des patients. 

✗ La préparation des rencontres : J’ai bloqué un temps de préparation d’1h30 pour la 

première rencontre puis 1 heure pour les 3 suivantes sur mon planning. Ces temps m’ont permis 

de construire mes séances, de prévoir le matériel nécessaire et de préciser le rôle d’Eline ou 

Nicolas pour les 2 premières séances.   

✗ Le matériel nécessaire : un paper-board et des feutres pour noter les idées des patients, 

des feuilles blanches et des stylos pour noter les verbatims. 

✗ La réalisation des comptes-rendus a été effectuée et envoyée à chaque patient de ma-

nière individuelle. Ce mail précisait qu’il était possible de pouvoir réagir au compte-rendu en 

cas d’oubli, de mauvaise formulation ou d’erreur de ma part. Un temps a été bloqué sur mon 

planning pour les réaliser. 

✗ Le rappel des participants : j’ai renvoyé un mail 2 jours avant chaque rencontre. Il 

reprécisait la date, le lieu et l’heure et les objectifs de la séance. 

✗ Le jour J : un temps de préparation de la salle a été prévu avant chaque rencontre de 

30 minutes. 

Le déroulement des focus groupe s’est fait de la manière suivante : 

✗ L’accueil des patients avec la proposition de boissons chaudes 

✗ Un tour de table : Pour commencer, je rappelle l’objectif de la séance et présente les 

différentes séquences avec le temps imparti pour chaque séance. Puis, je propose avant de com-

mencer que chacun se présente assez rapidement en précisant : son prénom, s’ils sont retraités 
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ou actifs, s’ils ont des questions concernant l’objectif de la séance (et/ou de la séance précé-

dente). En effet, certains patients se sont déjà croisés mais pas tous. 

✗ Lors du premier focus groupe, avec Eline, nous avons demandé aux patients d’établir 

leurs règles d’or afin de créer un climat de confiance, de respect et de bienveillance. 

✗ Chaque séquence a commencé par une question d’appel. J’ai veillé à favoriser les 

échanges entre chacun des patients et à faire émerger leurs idées, à reformuler pour confirmer 

ce que j’avais entendu. Par moment, j’ai dû recentrer le débat pour garder mon fil rouge. 

✗ A la fin de chaque rencontre, j’ai réalisé une synthèse orale de la séance (qui faisait 

partie de mes comptes-rendus envoyés) afin de m’assurer à nouveau de ce que j’avais entendu. 

Lors des focus groupe, voici les questions d’appel : 

Focus 1 « Si vous deviez imaginer un (ou des) support(s) d’accompagnement qui vous per-

mettrait(aient) d’évaluer les changements que vous avez mis en place, comment le(s) feriez-

vous ? quel(s) serait(aient)-il(s) ? » 

 Focus 2 « Quels indicateurs vous ferez dire que vous êtes autonome pour prendre soin de 

vous ? » 

« Selon vous, quelles difficultés ou situations ou conditions viendraient perturber votre auto-

nomie à prendre soin de vous ? » 

Focus 3 « Selon vous, quelles solutions pourrait-on envisager pour pallier à ces difficul-

tés ? » 

 Focus 4 « Quel est l’intérêt de créer un outil dans la construction de votre autonomie à pren-

dre soin de vous ? » 

 « Quelles caractéristiques vous semblent importantes dans cet outil ? » 

 

* Le travail personnel 

Mon travail personnel a consisté en la recherche et la lecture de plusieurs articles, études et 

quelques passages de livres pour, dans un premier temps, m’enrichir sur la notion de l’autono-

mie et le cadre théorique. 

S’en est suivi mon travail pour le mémoire qui a été possible par l’accompagnement de Mo-

nique. Plusieurs rencontres, appels téléphoniques et échanges de mails ont été nécessaires pour 

définir les priorités et me recentrer. En effet, en juin, j’avais perdu de vue la finalité de ce que 

j’avais entrepris en restant centrée uniquement sur le fait de devoir concevoir un outil. J’en 

avais oublié toute la mise en réflexion et coordination nécessaire avant d’arriver à cette réali-

sation. J’ai donc perdu du temps et je n’ai pas pu tenir les délais du 30 juin. Nous avons, par la 

suite, convenu d’une nouvelle date butoir. Je me suis donc recentrée et requestionnée sur la 

finalité de mon projet. 
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6. Résultats 

La finalité serait de répondre à l’accompagnement (ou soutien) du patient dans le questionne-

ment, la construction et la consolidation de son autonomie à prendre son soin de lui. 

En reprenant le cadre théorique, l’un des aspects de l’autonomie d’un patient est la capacité de 

prendre ses propres décisions qu’elles soient adaptées ou non adaptées. Alors qu’en est-il si 

l’on associe cette notion avec celle de prendre soin de sa santé ? 

 

6.1. Ma démarche d’analyse 

L’analyse des verbatim se fait selon la méthode qualitative et le processus décrit par A. Mori-

chaud que j’ai pu étudier lors de mon DU. Je l’utilise depuis dans l’analyse de mes entretiens 

patients. [8] Cette méthode doit être le point de départ avant toute démarche éducative indivi-

duelle. Il existe une méthodologie : la récolte des verbatim puis les constats classés par thème 

et, enfin, l’analyse pour en faire des déductions. 

 

 A- L’autonomie en fin de programme APPAM vue par les soignants et ressentie par les 

patients (entretiens soignants et patients) 

Pour rappel, dans APPAM l’une des finalités est que le patient devienne autonome. Le terme 

autonomie représente la première marche de ma réflexion. Quelle représentation se font les 

soignants qui interviennent dans APPAM et, pour les patients, se sentent-ils autonomes à la fin 

du programme ?  J’ai donc réalisé une pré-enquête auprès des soignants puis des patients. 

 

✗ Pour les soignants 

A quoi verriez-vous concrètement qu’un patient APPAM est maintenant autonome ? 

Voici ce que peut représenter l’autonomie chez un patient APPAM pour l’ensemble de l’équipe, 

dans les propositions ci-dessous, certaines peuvent donner l’impression que cette autonomie 

serait un but à atteindre des soignants pour leurs patients. 

 

Déductions Verbatim 

L’autonomie se traduit par une 

sérénité et une confiance en ses 

capacités dans son quotidien 

« L’autonomie elle s’exprime par une certaine sérénité 

et une certaine confiance dans ses capacités à gérer » 

« ils vont être capables de faire des démarches » 

« ils me l’expriment comme cela maintenant j’ai moins 

peur, que je me sens plus confiant, je suis moins anxieux 

vis-à-vis de prendre des décisions dans ma vie quoti-

dienne avec ma maladie » 
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L’autonomie signifiant que le pa-

tient soit « capable de prendre 

des décisions et de les gérer (1), 

d’analyser les situations et son at-

titude (2), de faire seul (3), 

s’adapter (4) » 

1« je peux prendre des décisions avec des fois l’idée que 

je peux m’éloigner » 

 «  je sais que je peux être critique par rapport à ça » 

«  qu’il était capable de gérer des situations »  

« il est capable de mettre en place des actions, des acti-

vités de lui-même, s’adapter à telle ou telle situation » 

«  ils sont à même de se poser la question sur un repas » 

2 « d’analyser ce que je fais » 

 « il est capable d’exprimer comment il gère, de décrire 

des attitudes dans des situations difficiles » 

3 « tout seul » 

«  il va gérer sa propre vie tout seul » 

 «  l’autonomie c’est plus se débrouiller par soi-même » 

4 « il saura adapter une activité physique, sa nutrition, 

analyser, il peut parfaitement s’adapter. » 

« anticiper soit sur le repas qui précède celui-ci ou par 

la suite avoir par la suite un repas un peu moins riche , 

équilibrer sur la semaine » 

L’autonomie est marquée par le 

fait d’opérer des changements de 

comportements (a) préconisés 

pour leur santé (b) favorisant la 

compréhension et les bénéfices 

(c) 

 

a : « ils ont intégrés de l’AP  » 

« des patients qui ont pu intégrer des changements dans 

leurs habitudes alimentaires» 

 « il est capable d’avoir mis en place des attitudes adé-

quates qui étaient auparavant problématique pour lui »  

« la mise en place de leur traitement, la mise en œuvre 

que ce soit pour les réglages du masque, de la machine » 

 « j’ai repris l’activité physique »   

« s’est inscrit dans un club de marche »   

« ils arrivent à chroniciser leur efforts à aller au-delà du 

programme » 

b : « qu’ils aient fait le lien entre cette perte et l’impact 

qu’ils pourraient avoir sur leur santé » 

« un déclic une prise de conscience » 

« j’ai compris, j’ai plus besoin...» 
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c : « je suis moins essoufflé pour... » 

« pour que leur état s’améliore c’est-à-dire qu’ils per-

dent du poids pour qu’ils diminuent leurs apnées » 

L’autonomie permet de renforcer 

l’estime de soi-même/la confiance 

en eux 

«  ils ont une image d’eux même qui s’est améliorée » 

«  ils sont fiers de ce qu’ils ont réussi à faire » 

 «  ils se sentent en confiance » 

« la valorisation de ce qu’ils savent faire » 

L’autonomie n’empêche pas l’ac-

compagnement pendant le pro-

gramme et au-delà du pro-

gramme 

 

« un patient qui est autonome ça ne veut pas dire qu’il va 

se dégager complètement de l’accompagnement médi-

cale ou soignant » 

« ce n’est pas un critère nécessaire à l’autonomie que les 

patients ne soient plus du tout suivi » 

« Il peut encore avoir besoin de soutien car certains 

changements prennent du temps. » 

 « la juste autonomie elle s’entretient » 

« je pense même que quand on acquiert de l’autonomie 

on a besoin de se conforter régulièrement » 

« je pense que l’on peut rester attacher à une relation 

dans la durée sans être dépendant sans vouloir à tout 

prix être complètement indépendant » 

 « un patient qui est autonome ça ne vaut pas dire qu’il 

va se dégager complètement de l’accompagnement mé-

dicale ou soignant » 

« ils peuvent être autonomes et avoir besoin de venir ici 

par exemple une fois par semaine » 

 « ce n’est pas parce que le patient continue à venir 

vous voir qu’il n’est pas autonome » 

 « j’ai encore besoin d’un accompagnement » 

 « vous êtes mes béquilles » 

L’autonomie comme quelque 

chose d’utopique ou exigible ? 
 

« c’est complètement utopique » 

 « l’autonomie est un idéal » 

 « je me pose la question de l’autonomie complète qui 

reste très relative » 
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« de quel droit on exigerait ça d’un patient, de quel droit 

on exige d’un patient qu’il soit autonome ? » 

« cela ne peut être un but pour le soignant » 

 Ainsi, on voit donc que l’autonomie souhaitée par les soignants pour leurs patients se traduirait 

par : 

- des actes : prise de décisions et changements de comportements 

- des compétences d’analyse, de gestion et d’adaptation 

- un état d’esprit : sérénité, sentiment d’auto-efficacité personnel, estime de soi-même 

Cela pose la question de comment soutenir la mise en place de ces 3 catégories au travers du 

programme APPAM. 

Cette autonomie est cependant davantage décrite par les soignants comme une direction vers 

laquelle tendre plutôt comme une possibilité réelle et exigible. Il serait intéressant de com-

prendre ce qui sous-tend cette position. 

Deux zones d’ombre existent après ces 2 entretiens : quelle liberté de choix des patients est-

elle souhaitée ou acceptée par les soignants pour mettre en place les mesures préconisées ? Et 

l’autonomie est-elle faire seul ou est-il possible d’être autonome et accompagné ? 

 

Selon vous, comment l’ETP pourrait-elle favoriser cette « juste » autonomie chez ces pa-

tients ? Qu’est-ce qu’elle pourrait leur apporter ou faire grandir chez eux pour favoriser 

cette « juste » autonomie ? 

Déductions Verbatim 

la seule approche (a) capable de 

créer un changement de regard, 

qu’il soit plus acteur et qu’il se 

sente capable (b) : 

a :« la démarche éducative est plus qu’essentielle pour 

tendre vers l’autonomie » 

« c’est la seule approche qui peut favoriser, si on prend 

la prise en charge globale bio-médicale, l’intégration 

d’un accompagnement éducatif, cela sera la seule façon 

d’acquérir ça » 

«  favoriser un autre regard sur moi, un autre regard sur 

ma maladie, sur ma prise en charge, sur mon autono-

mie » 

« c’est l’inverse de l’information qui consisterait à leur 

donner une page avec des aliments interdits et autorisés 

car ça ils l’ont déjà » 

« c’est le strict opposé de recommandation écrite et 

structurée » 

 « c’est l’outil qui permet d’accéder à l’autonomie » 
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b : « c’est un progrès dans la relation médecin-patient 

qui est plus impliqué dans sa prise en charge » 

« si j’arrive à mettre en place, en pratique, des choses 

qui vont favoriser cette juste autonomie » 

« faire prendre conscience au patient, qu’il va devenir 

acteur, qu’il va être capable de l’appliquer dans la du-

rée »  

en prenant en compte le patient 

dans sa globalité pour réaliser un 

projet personnalisé 
 

« dans l’autonomie il faut partir de ce que sait le patient, 

ce qu’il souhaite pour arriver à répondre à un besoin dit 

personnalisé » 

« En tenant compte essentiellement de la singularité du 

patient pour le faire avancer à son rythme » 

« cela peut être un objectif d’accompagnement de tout 

mettre en place pour qu’un jour il puisse être autonome, 

cela ne peut-être un but pour le soignant. » 

pour créer des liens et du sens 

pour lui dans sa démarche de 

prise en charge à savoir la compré-

hension, l’auto-efficacité perçue, 

la confiance en soi et les bénéfices 

perçus 

 

« si le patient comprend pourquoi on a mis en place tel 

ou tel atelier, à quels besoins chez lui ça répond et quels 

sont les objectifs de chaque atelier et les conséquences 

qu’elles vont avoir sur sa prise en charge. qu’ils fassent 

le lien entre APPAM et leur apnée, l’AP et la perte de 

poids et la PPC pallie aux apnées.» 

« qu’il y est une prise de conscience, qu’il se dise je suis 

capable  et avoir une plus grande confiance en lui» 

« qu’il ait conscience des bénéfices obtenus pour avoir 

une autosatisfaction des bénéfices perçus » 

pour qu’il s’appuie sur ses res-

sources pour améliorer sa qualité 

de vie au quotidien 
 

« si on s’appuie sur ces ressources et que lui aussi, si il 

a conscience également de ses limites aussi quand il y 

aura une épreuve il sera plus à même de pallier cette 

épreuve plutôt que de rechuter » 

« Trouver des ressources en lui pour pouvoir pallier à 

ses difficultés » 

 

Ainsi, à travers ces réponses, ressort l’importance du rôle de l’ETP, repérée par ces profes-

sionnels comme étant la seule approche susceptible de favoriser le développement de son 

autonomie par le patient dans une tel programme. Pour que le patient reste au centre. 
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 Selon les soignants, l’ETP favorise ce cheminement vers l’autonomisation en aidant les pa-

tients à donner du sens au programme proposé en lien avec le maintien de leur santé, en favo-

risant l’acquisition d’une plus grande confiance dans leurs capacités et le développement de 

leur sentiment d’auto-efficacité personnel. 

Les soignants ont clairement conscience que ces résultats ne peuvent en aucun cas être atteints 

par la délivrance d’informations ou la prescription de recommandations types. Seul un accom-

pagnement prenant en compte la singularité de chacun peut permettre un tel cheminement. De 

même, cela pose question de savoir comment favoriser ces éléments. 

             ----------------------------------------------------------------------------------- 

 

✗ Pour les patients interrogés à M12 

À la fin du programme vous sentez-vous autonome pour prendre soin de votre santé ? Si 

oui, en quoi et sur quels points ? Si non, en quoi et sur quels points ? 

 

Déductions Verbatim 

Oui, le patient verbalise, explicite 

les bénéfices ressentis 

« Oui je me sens autonome car on a changé nos habi-

tudes, je me suis habitué sur les repas et la marche, je 

ne veux pas reprendre du poids j’étais rendu trop haut, 

je me sens mieux, je suis moins essoufflé et je monte 

mieux les escaliers » 

« j’ai trouvé quelques armes pour ce qui concerne les 

apnées, l’alimentation, je pense que je me débrouille 

pas mal » 

« je fais plus de choses que je faisais » 

« je sais faire » 

« je sais pourquoi je mets l’appareil » 

« je marche avec ma femme » 

Oui, le patient est libre de faire ses 

propres choix, sans contrainte 

 

« je suis autonome, dès qu’on impose c’est une con-

trainte et pour moi c’est me bloquer. » 

« c’est faire ses propres choix » 

« être d’accord avec soi-même » 

« ne pas être contraint » 

 «  pas de contraintes extérieures » 

« avoir des informations éclairées pour pouvoir faire 

ses choix » 
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Oui, le patient fait les choses par 

lui-même et sans accompagne-

ment 

« faire seul » 

« c’est se débrouiller seul » 

« assumer tout seul » 

« pas besoin d’aide extérieure » 

« ne plus avoir besoin de conseils extérieurs » 

« savoir les choses par soi-même » 

« je peux me débrouiller seul sur les 3 parties » 

« pour l’AP je le fais de moi-même, aller à la piscine 

avec une copine, ça motive » 

Oui, le patient se sent responsable 

de sa santé 

« je me sens responsable de moi donc j’essaierai d’ap-

pliquer vos conseils, suivre les objectifs sportifs adap-

tés à moi » 

« je veux travailler pour moi » 

« je suis de plus en plus convaincue que la  personne la 

plus importante pour moi, c’est moi » 

« prendre ses propres décisions » 

« je suis actrice de ma santé » 

« oui quand j’ai besoin de voir un médecin je vais le 

voir, je prends mes médicaments qui me sont prescrits 

et je suis les conseils qui me sont donnés par le person-

nel médical » 

«  car je fais tout ce je peux pour maintenir ma santé » 

« oui je pense et ce dont je suis sûr c’est que d’avoir 

participé à ce programme m’a permis d’aller plus loin 

dans mon attention de prendre soin de moi » 

« se prendre en main » 

« si j’avais quoi que ce soit je reviendrai vous voir » 

Oui mais le patient ressent le be-

soin de garder un lien avec le 

groupe de patients et/ou les soi-

gnants 

« pour moi le plus important c’est de venir ici et faire 

du sport » 

« je prévois de venir de temps en temps ici » 

« oui et non j’aime bien venir vous voir, j’y pense que 

je vais venir vous voir pour verbaliser et de reparler 

des choses à améliorer » 
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« dans un sens je pense, de venir de temps en temps ça 

fait du bien »   

« oui j’ai envie de me faire suivre » 

« si je peux revenir toutes les semaines ce serait bien » 

« faire du vélo tout seul je n’y arriverai pas » 

« je ne sais pas si je pourrais m’inscrire tout seul en 

salle » 

« je serai favorable à maintenir les rdv, peut être 2 fois 

par an  pour maintenir un échange sur les 3 points » 

« autonome oui mais avec des aides » 

Oui mais le patient se sent obligé « il faut continuer ce qu’on a commencé, continuer de 

faire attention » 

« je vais continuer à garder le masque, j’ai pas le 

choix » 

Oui, les changements faits sont de-

venus des habitudes (dans le quo-

tidien) 

« je suis habitué » 

« sur le masque je me le suis approprié » 

« continuer les choses » 

« on prend une certaine habitude ou on a pris et donc 

elle est ancrée en nous et donc on continue » 

Non (3 patients) « non car je dépends des autres (de sa famille) » 

« l’alimentation c’est pas top et le pourrais faire plus 

d’AP mais c’est une forme de contrainte qui ne crée pas 

l’autonomie » 

« l’évolution de la maladie » 

 

Ainsi, on voit donc que l’autonomie ressentie par les patients à la fin du programme est con-

trastée. Ce qui paraît tout à fait normal puisque chaque individu est unique. On remarque que : 

- certains patients se sentent autonomes car ils ressentent des bénéfices, parlent des change-

ments mis en place sans accompagnement, sont libres de leurs choix, se sentent responsables 

de leur santé. Ces patients disent avoir trouvé, au cours du programme, des informations qui 

leur permettent de donner du sens à leur propre prise en soin et des outils pour se débrouiller 

seul. Cela leur donne un sentiment d’efficacité personnelle et l’envie de poursuivre au-delà du 

programme. 

- certains patients se sentent autonomes mais expriment le besoin d’un contact persistant avec 

la structure (de plusieurs fois par semaine à 2 ou 3 fois par an selon les personnes) 
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- certains patients ne se sentent pas du tout autonomes et décrivent clairement les limites à leur 

autonomie (maladie, dépendance aux autres, peine à se mobiliser seul, etc.) 

2 aspects viennent se mettre en opposition : celle de l’autonomie où le patient fait seul et celle 

de l’autonomie où le patient fait seul mais il a la possibilité de garder le lien avec APPAM. 

Plusieurs zones d’ombre ressortent de ces entretiens à savoir : 

- quelle est leur compréhension du chemin fait pour arriver aux changements ou quels liens 

font-ils ? 

- comment pensent-ils aborder la gestion des difficultés du quotidien qui pourraient venir en-

traver ce qui a été mis en place ? 

- quelles sont les ressources qu’ils ont mobilisées pour arriver aux changements ou dont ils 

disposent pour gérer leur quotidien ? 

 

✗ La synthèse : 

La notion d’autonomie dans le programme APPAM regroupe un ensemble d’idées qui peuvent 

converger entre les soignants et les patients. Des idées que l’on retrouve d’ailleurs dans la lit-

térature. Ainsi, dans le programme APPAM, l’autonomie pourrait-être : 

- l’autonomie, c’est faire ses choix librement en lien avec sa santé et prendre une décision 

la plus adaptée possible pour l’améliorer 

-l’autonomie, c’est faire des changements, qu’ils soient intégrés dans son quotidien avec 

une prise de conscience que cela impacte ma santé de manière positive 

-l’autonomie, c’est faire seul avec la possibilité de garder un lien ou un soutien avec l’équipe 

APPAM 

-l’autonomie peut servir à renforcer le sentiment d’auto-efficacité personnel 

Par contre, ce qui ne ressort pas dans cette analyse c’est la notion de soutien une fois que le 

programme se termine. Plus précisément, à qui le patient s’adresse s’il éprouve une difficulté 

ou il ressent le besoin de refaire le point ou de s’appuyer sur quelqu’un. Cela paraît un critère 

pertinent dans la construction et dans la projection de son autonomie. De même, la compréhen-

sion de ce que le patient a pu mettre en place dans la réussite de ses changements n’est pas 

verbalisée. En effet, expliciter le chemin qu’il a parcouru grâce aux actions mises en place peut 

venir renforcer son sentiment d’auto-efficacité personnel. L’idée étant d’accentuer les efforts 

faits plutôt que les réussites et donc la capacité à mettre en place des changements. 

 

 B- La projection des patients dans l’après-programme (entretiens patients) 

Ensuite, ma réflexion s’est portée sur la projection des patients sur l’après-programme. L’idée 

est d’explorer comment ils envisagent de mettre en place des choses. Autrement dit, quel pro-

cessus est nécessaire pour mettre en place des changements ? 
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✗ Pour les patients à M 0 

Ce programme va se dérouler sur un 1 an.  Comment imaginez-vous l’après-programme, 

lorsque vous aurez finalisé celui-ci ? 

 

Déductions Verbatim 

Certains patients n’arrivent pas à se 

projeter, ne se sont pas posés la 

question. 

 

« je n’arrive pas à me projeter » 

« je ne me suis pas posé la question » 

 « bonne question ! » 

« je ne sais pas » 

Certains patients se projettent en es-

pérant une amélioration de leur 

qualité de vie 

  

« j’espère perdre du poids pour me sentir mieux car dès que 

je fais un petit effort je suis essoufflée et les douleurs » 

« faire des choses que je ne faisais pas » 

 « vivre en harmonie en perdant tous mes kilos » 

« après avoir retrouvé des muscles et surtout une perte de 

poids... » 

« rester dans l’optique de bien-être » 

Certains patients envisagent de con-

tinuer les changements qu’ils auront 

faits 

 

« continuer pareil comme on m’a appris » = ne verbalise 

pas comment 

« c’est de continuer cette rééducation par moi-même  en 

faisant suffisamment de marche et en faisait attention à 

l’alimentation » 

« continuer à faire ce que j’aurai fait pendant 1 ou 2 ans » 

« Si je suis venu, c’est pour que vous m’apportiez quelque 

chose et de le prolonger dans le futur et de la mettre en ap-

plication les conseils que l’on a eus » 

 

Pourriez-vous me citer quelques changements que vous imaginez dans votre vie quotidienne, 

dans les mois à venir ? 

 

Déductions Verbatim 

Certains patients envisagent des 

changements 

 

« me libérer de mes ennuis de santé pour faire plus de vélo 

et peut-être plus d’activités physiques » 

« m’habituer à faire un peu de sport » 

« faire attention à ce que je mange » 

« une perte de poids » 
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« surtout maigrir » 

« pour le poids une perte ou le garder stable » 

« être plus à l’aise dans mes vêtements » 

Certains patients envisagent des 

changements et souhaitent que cela 

perdure 

« que cela se maintienne dans le temps » 

 « de conserver ça dans le temps et les efforts » 

Certains patients ne se projettent 

pas 

« je ne vois pas » 

« je ne sais pas » 

Les patients savent ce qu’ils viennent chercher à court terme dans le programme : essentielle-

ment une perte ou une régulation de leur poids, mais aussi une amélioration de leur mobilité et 

un mieux-être psychique. Ils sont, pour la plupart, conscients que cela passera par un certain 

nombre d’apprentissages en termes d’alimentation et d’AP. 

A M0, on constate que tous les patients ne se situent pas au même niveau dans la projection. 

Certains envisagent déjà une mise en place au long cours des apprentissages réalisés, dans leur 

vie quotidienne. D’autres ne se projettent pas encore au-delà du programme. 

Cependant, la projection peut être un moyen pour le patient de se donner un objectif, un but à 

atteindre. Ainsi, cela pose la question de savoir si la projection favorise plus facilement la mise 

en mouvement du patient dans la mise en place de changements. 

La zone d’ombre serait de savoir pourquoi certains patients ne se projettent pas ? Y aurait-il un 

lien avec un sentiment d’efficacité personnel ou une expérience passée négative ? 

 

✗ Pour les patients à M6 et M12 

 

La phase d’accompagnement (intensive) se termine. Concrètement comment va se passer la 

prise en charge de votre santé et, en particulier, celle de vos apnées dans les mois à venir ? 

Ou pourriez-vous me citer quelques changements concrets dans votre vie quotidienne pour 

les mois et années à venir par rapport à l’avant programme ? 

 

Déductions Verbatim 

Certains patients se projettent dans 

l’après-programme en envisageant 

une qualité de vie meilleure 

 

« je suis parti dans l’optique d’avoir moins de médica-

ments et pourquoi pas guérir des apnées » 

« je me projette dans l’avenir » 

« si je n’essaye pas je ne saurai jamais » 

Certains patients verbalisent le fait 

qu’ils vont continuer ce qu’ils ont 

mis en place 

 

 

« j’ai l’intention de continuer » 

« je ne vois pas pourquoi j’arrêterai » 

« je prévois de continuer ce que j’ai mis en place » 

« je pense continuer à faire attention » 
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« je vais continuer au rythme que je fais actuellement : le 

vélo à la maison tous les jours, mes marches » 

« je vais continuer avec l’appareillage, de me peser » 

« je continue sur ma lancée » 

« les changements il faut les conserver et pouvoir les con-

server ou les améliorer » 

Certains patients verbalisent que les 

changements mis en place ont eu une 

incidence dans son quotidien 

 

« le peu que j’ai fait a eu incidence » 

« par rapport à l’avant-projet il y a une prise de conscience 

sur l’hygiène de vie » 

« j’ai pris conscience qu’il y avait une autre façon de man-

ger avec les cours de cuisine » 

Certains patients ont vécu le pro-

gramme APPAM comme une expé-

rience positive 

 

« agréable » 

« pas envahissant » 

« pas de contrainte, vous avez tout bon » 

« oui par la sensibilisation qu’on a eue avec les suivis » 

« vous êtes des guides » 

Certains patients évoquent des chan-

gements à mettre en place dans les 

mois à venir sans proposition de 

« scénario » en lien avec leur vie 

quotidienne 

 

« aménager du temps le week-end pour la marche et refaire 

une heure de natation » 

« j’ai trouvé un vélo elliptique » 

« continuer en améliorant, être plus rigoureux dans le 

choix des aliments » 

 « accentuer les séances » 

« il faut que je fasse des efforts avec l’AP » 

« j’ai un vélo, il faut que je le fasse réparer » 

« la surveillance du poids » 

« réduire le grignotage » 

« ne pas reprendre du poids » 

« je vais faire des efforts » 

« il faudra que je fasse, que je continue à faire ce que je 

fais » 

« prendre le temps pour les rendez-vous » 
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« les repas on fait attention (moins de charcuterie, moins 

de jarret, 1 petite portion de fromage, moins de pain). Je 

fais plus de marche qu’avant. » 

« la marche en autonomie pour maintenir mes AP » 

« maintenir les séances de gym, de vélo et de marche » 

« j’ai diminué de moitié mon alimentation (quantité ), je 

compense les repas copieux » 

« l’approche de la nourriture, de l’EA » 

« pour les apnées, Aliseo reste joignable ; pour l’alimenta-

tion il y a les suivis en service de nutrition » 

 

Après 6 et 12 mois, on constate plus de projection qu’à M0. Les patients projettent des chan-

gements mais ils n’évoquent pas de possibles difficultés pouvant survenir dans leur quo-

tidien. Or, nous savons que la vie n’est pas toujours calme. Nous sommes tous confrontés à 

des situations ou difficultés à un moment donné venant perturber ce que nous avons mis en 

place. Dans les stades de changement de Proschaka, il existe le stade de maintien. Si le patient 

n’arrive pas à maintenir ce qu’il a mis en place il risque la rechute. Ainsi, la projection de 

situations problèmes paraît importante dans ce maintien. Je me pose la question quand même 

de savoir si l’impulsion, donnée par le programme APPAM sur les patients, ne crée pas un 

espoir de changements favorisant une sorte d’euphorie momentanée. Une fois cette période 

passée ou la non réalisation de changements, une retombée s’amorcerait favorisant une forme 

de lâcher-prise qui risquerait une perte de ces changements si une difficulté arrivait. 

D’autre part, ils n’explicitent pas et n’élaborent pas de proposition de « scénario » en lien 

avec leur vie quotidienne dans la projection d’autres changements à mettre en place. La 

consolidation peut être pensée par la continuité de leur mise en mouvement dans les change-

ments. Dans APPAM, cela pose la question : comment aborder les éventuelles situations pro-

blèmes ou difficultés du quotidien ? 

 

C- Le questionnement du patient autour de la représentation de son autonomie à prendre 

soin de lui (focus groupe) 

En gardant comme définition de l’autonomie faite ci-dessus (p.40, point A) et en reprenant le 

principe qu’un programme ETP vise notamment à améliorer la qualité de vie du patient avec 

la mise en place de changements de certains comportements adaptés, ma réflexion s’est resser-

rée autour de la construction de l’autonomie du patient à prendre soin de sa santé. Ainsi, je 

pense qu’une fois que l’on se projette, on peut construire quelque chose pour atteindre son but. 

Ainsi, la construction devient donc une étape-clé. Autrement dit, par la projection, le patient se 

donne des objectifs. Qu’est-ce qu’il projette comme changement au-delà du programme, 

qu’est-ce qu’il pense organiser comme changement en lien avec sa prise en main de sa santé 

après APPAM, quelles difficultés pourraient venir abîmer ce qu’il a mis en place et dans ce cas, 

à quelles solutions a-t-il pensé ? 
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« Quels indicateurs vous ferez dire que vous êtes autonomes pour prendre soin de vous ? » 

 L’amélioration de la santé « ne plus avoir d’apnées » 

« moins de traitement » 

« si mon cholestérol descend » 

« la mise en place  de l’AP et de l’alimenta-

tion et l’impact sur mes résultats biolo-

giques »(mesurer/visualiser) 

 L’amélioration de la qualité de vie « Je bouge plus » 

« je suis moins essoufflée » 

« je mange moins de charcuterie » 

 L’amélioration de son image « Je pourrais refaire du shopping » 

« je remettrai des vêtements que je veux » 

Le moral/bien-être « un bien-être mental »  

« ressentir la nécessité de le faire » 

« l’envie de faire les choses sans obligation 

mais parce que ça me fait du bien » 

Le poids « perdre du poids » 

« la perte de poids » 

 

Les 4 premiers indicateurs évoqués ci-dessus sont pertinents par rapport au fait de prendre soin 

de soi. Le 5ème qui correspond au critère « poids » est un indicateur qui peut interpeller car il 

semble assez réducteur pour résumer le fait de prendre soin de soi. Cependant, le critère poids 

est un aspect de l’accompagnement qui est primordial pour les patients. La plupart des patients 

ont fait le lien entre l’impact du poids et, plus particulièrement, la prise de poids sur les apnées 

(ressource du patient entendue lors de l’entretien de compréhension). Dans la littérature, des 

études ont permis de mettre en évidence le lien entre le poids et les apnées. De plus, le pro-

gramme est présenté par les prescripteurs comme un accompagnement à la perte de poids car 

cela peut diminuer les apnées. Néanmoins, peu de patients évoque la perte de poids pour ne 

plus avoir d’apnées. Cet objectif peut paraître assez utopique. Le poids peut également avoir 

un impact sur le bien-être mental et/ou moral. Ainsi, la perte de poids renforcerait l’estime de 

soi par l’envie de faire des choses ou de mettre en place des changements. « Si j’ai perdu je 

peux faire ça ou ça.» cela pose la question de comment allier ces indicateurs à l’autonomie à 

prendre soin de soi ? Il semble important de le conserver et de l’aborder. 

Plusieurs zones d’ombre existent à la suite de cette question : 

-pourquoi la relation aux autres n’est pas évoquée ? 
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-comment est amené le programme APPAM par les prescripteurs ? 

 

D- Le questionnement du patient autour des difficultés ou situations ou conditions qui 

viendraient perturber votre autonomie à prendre soin de lui (focus groupe et entretien soi-

gnants) 

Ce questionnement s’est fait en 2 temps, tout d’abord lors de l’entretien avec les soignants et 

puis quelques mois plus tard pour les patients. 

 

✗ Pour les soignants 

« Quelles seraient les limites de cette autonomie ? »  

Pour l’équipe APPAM, il existe bien des limites à l’autonomie que l’on pourrait classer en : 

Déductions Verbatim 

Limite comportementale (psycho-

sociale, psychoaffective,…) 

* l’obéissance médicale : « il faut que je fasse ça 

parce qu’on me l’a dit » 

 « je le fais car le médecin m’a dit » 

 «  que le médecin fasse quelque chose pour eux mais 

ils ne sentent pas acteurs de la prise en charge » 

* le besoin de faire plaisir au médecin : « la dépen-

dance à la relation soignant-soigné » 

 « vous avez fait tellement pour moi que je vous doit 

bien ça » 

*la rapport du bien et du mal : « on va me dire que 

c’est bien ou pas » 

« je fais bien, je fais pas bien » 

« je fais les choses pour ne pas les décevoir » 

* la contrainte créant le manque d’envie, de motiva-

tion : « qui n’ont pas forcément envie de devenir auto-

nome parce que pour eux c’est de la contrainte » 

« certains patients n’ont pas envie de devenir auto-

nomes » 

« ne pas avoir l’envie » 

 « si c’est ressenti toujours comme une contrainte » 

 « le manque de motivation » 
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* le manque de soutien perçu : « de découragements 

ou d’épuisements » 

 « il y a un contexte de vie difficile, les patients ne 

sont pas soutenus et que c’est une lutte permanente »  

« certains patients sont seuls c’est-à-dire qu’ils n’ont 

personne sur se reposer, pas de soutien » 

 « dès qu’on va le lâcher c’est finit il va arrêter » = le 

patient fait car il est accompagné et dès qu’il n’est 

plus accompagné, il stoppe tout, ou autrement dit l’ac-

compagnement n’a pas ciblé le besoin du patient sur 

les capacités à trouver des ressources en dehors du 

programme           

* le manque d’estime de soi, « pas capables »: 

«qui ne sentent plus capables d’aller vers les autres »  

 «le manque de confiance en soi » 

« le manque de considération d’eux-mêmes, de con-

fiance en eux, ils ne sentent pas capables de faire 

cette démarche-là » 

 « pas la mise en échec mais le fait qu’ils se sentent 

derrière les autres, mise en retrait »(=> inégalités des 

états de santé donc difficile de les mettre dans la 

même dynamique) 

Limite cognitive : pas de bénéfices 

perçus (a), pas de sens donné (b), 

non adaptation du comportement 

aux épreuves de la vie (c) 

a : « des patients ne perdant pas de poids » 

« pas de bénéfices perçus » 

« si pas de bénéfices perçus... » 

« il n’y a pas de notion de plaisir » 

b : « ils ne comprennent pas pourquoi » 

« c’est-à-dire comprendre le pourquoi, l’importance 

du pourquoi » 

 « pas capable de verbaliser » 

 « s’il n’en prend pas conscience » 

c : « il y est un choc, un grain de sable qui vient en-

rayer cette autonomie » 

 « les évènements de la vie » 

« dans la vie il y a des épreuves » 
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Limite environnementale  (finan-

cière et/ou matérielle) 

« les patients qui habitent loin et qui ont peu de res-

sources, limitent leur déplacement, ça on l’entend » 

« des limites financières » 

Un projet inadapté au patient « des objectifs utopiques » 

« dans la mesure où cela ne va pas correspondre à 

leur vie du quotidien » 

 « que le patient trouve des solutions à son ou ses pro-

blèmes inadéquates et non corrigées avec sa santé ou 

son mode de vie » 

On voit donc que, pour les soignants, il existe des limites à l’autonomie qui se traduisent par 

des limites comportementales, environnementales, cognitives ou des objectifs non adaptés à 

ses besoins ou utopiques. Ce qui est évoqué paraît pertinent par rapport à la construction d’une 

autonomie à quelque chose. Cela pose la question de comment aborder ces limites avec les 

patients ? Et sont-elles similaires à ce que le patient perçoit ? 

 

✗ Pour le focus-groupe 

« Selon vous, quelles difficultés ou situations ou conditions viendraient perturber votre auto-

nomie à prendre soin de vous ? » 

La question sur la temporalité est ressortie lors du focus groupe, sur quoi partir le ponctuel ou 

le long terme. Les patients ont fait référence à deux exemples : l’achat d’une voiture neuve et 

la première révision qui a lieu 1 an après puis tous les ans et le tourniquet et son impulsion qui 

diminue au fur et à mesure du temps. Ainsi, nous avons retenu le long terme avec l’idée qu’avec 

le temps l’impulsion peut être moins importante et nous faire dévier de ce qui avait été mis en 

place. 

 L’environnement « si une personne est seule » 

« habiter à la campagne » 

 Le changement de saison  «  la météo »   

« en hiver on a pas envie de sortir marcher », 

«  il pleut » 

«  en hiver y'a moins de légumes » 

« on a besoin de manger plus » 

L’évolution négative de leur poids «  ne pas continuer à perdre » 

« si je reprends du poids » 

La perte de motivation  «  ne pas sombrer dans la routine » 

« perdre sa volonté » 

« on a pas toujours envie » 

Le manque de soutien « que S. s’épuise » (en parlant de sa femme) 

« le manque de soutien » 

« qu’il n’y est plus de guide, de repères » 
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« la famille n’a pas toujours envie de suivre 

la même hygiène de vie » : faire des compro-

mis/ trouver le juste milieu 

Les évènements de la vie (les problèmes de 

santé, familiaux, professionnels entraînant 

des contrariétés importantes) 

« si j’ai un autre problème de santé » «  les 

douleurs » 

« si j’ai un problème santé qui se rajoute » 

«  la perte du travail » 

« le décès de ma femme» 

 

L’intérêt du focus-groupe patient est le fait de rester centrer sur le patient. En effet, les réponses 

apportées par les soignants et patients sont assez différentes sauf concernant le manque de sou-

tien qui reste un critère primordial pour les patients et l’environnement. Le focus-groupe a pu 

faire émerger plusieurs facteurs pouvant agir sur leur autonomie de leur prise en soin d’eux-

mêmes. Sachant que certains de ces facteurs ont déjà pu être évoqués par certains patients lors 

des entretiens à M6 ou M12. En effet, si je prends comme exemple la reprise du poids, le patient 

peut être confronté à un sentiment d’échec, à un sentiment d’incapacité à faire ce qui pourrait 

faire diminuer le sentiment d’auto-efficacité personnel. Ainsi, comment travailler avec le pa-

tient les difficultés auxquelles il risque d’être confronté ? Comment l’aider à anticiper ses dif-

ficultés pour pouvoir y pallier au mieux ? 

Un autre facteur m’interpelle, c’est celui du manque de soutien. Ce facteur pourrait rejoindre 

l’idée (dans la construction à l’autonomie pour prendre soin de soi) de savoir vers qui se tourner 

en cas de besoin, sur qui il peut compter pour l’aider ? Pour rappel, dans la littérature et dans 

les enquêtes patients et soignants réalisés, la notion d’autonomie n’est pas contradictoire avec 

un possible soutien ou accompagnement par un tiers. Cet aspect est notamment abordé dans le 

case management. Ainsi, le travail autour des ressources du patient en cas de difficultés est 

intéressant. Si celui-ci sait vers qui se tourner, cela lui permettra de trouver ou de le guider vers 

des solutions adaptées à sa situation. 

 

E- Le questionnement du P autour des solutions qui permettraient de maintenir ou relan-

cer cette autonomie à prendre soin de lui (focus groupe et entretien soignants) 

Ce questionnement s’est fait en 2 temps, tout d’abord lors de l’entretien avec les soignants et 

puis quelques mois plus tard pour les patients. 

✗ Pour les soignants 

« Selon vous, qu’est-ce qui pourrait favoriser cette « juste » autonomie chez un patient AP-

PAM ? » 

Ce qui peut favoriser cette juste autonomie serait déjà que le patient puisse la choisir et surtout 

que cela ne soit pas un but à atteindre pour le soignant. 

 

 

 



  50 

Déductions Verbatim 

 Qu’elle soit intégrée au quotidien 

par le patient (a) et crée du plaisir, 

un bien-être (b) 

A : « que le patient arrive à s’adapter à toute situation » 

 « réussir à maintenir une AP » 

« faire perdurer tout ce qui a été mis en place pendant le 

programme » 

« ils se stabilisent dans des attitudes au quotidien » « ça 

devient réflexe» 

« qu’ils aient trouver une stabilité dans leur vie, ils aient 

mis des changements » 

b : « du plaisir » 

« ils vivent bien avec ça » 

« le mieux-être » 

 « une estime de soi positive ou qui vise à être renforcée, 

d’aller vers l’autre pour avoir un échange » 

« que cela leur apportait du bien être liés à ces change-

ments » 

Qu’elle soit en lien avec une meil-

leure estime de soi 

« une estime de soi positive » 

« d’aller vers l’autre pour avoir un échange » 

« c’était bon pour moi »  

« je me sentais bien quand j’avais couru » 

Que le patient puisse évaluer sa si-

tuation : détermination des béné-

fices perçus (a) et détermination 

d’objectifs réalistes (b) 

a : « que le bénéfice soit mesurable » 

« qu’ils perçoivent des bénéfices soit sur l’essouffle-

ment, soit sur les échanges qu’ils peuvent avoir avec les 

autres il faut qu’ils soient en demande de quelque 

chose » 

« que le patient puisse mesurer cette évolution » 

« que le patient perçoive les bénéfices des changements 

de comportement » 

b : « déterminer des objectifs atteignables, réalisables 

pour avancer » 

 « objectifs réalistes, qui peuvent être réévalués au fur et 

à mesure » 

« qu’il donne ses objectifs, qu’il puisse les évaluer et au 

besoin qu’il puisse en donner d’autres objectifs » 
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Les échanges entre pairs 
 

« échanger sur des expériences avec d’autres patients » 

« un partage » 

« de me confronter avec des pairs, l’effet de groupe et 

l’altérité dans l’autonomie, des échanges constructifs, 

des partages, même d’expériences avec d’autres »   

On voit que ce qui pourrait favoriser une autonomie se traduirait par des compétences d’analyse 

de sa situation. 

On retrouve également le partage et les échanges entre pairs et l’état d’esprit notamment l’es-

time de soi, le bien-être ressenti. 

Donc dans APPAM, comment inclure la compréhension du patient dans son cheminement vers 

son autonomie ? 

 

✗ Pour le focus-groupe 

« Selon vous, quelles solutions pourrait-on envisager pour pallier ces difficultés ? »   

En résumé, voici les propositions évoquées que j’ai reformulées en accord avec les patients : 

 - de garder un soutien par la continuité du lien avec l’équipe APPAM « pour remotiver » 

et/ou par un passage de relais avec un pair (« quand j’ai envie de basculer, à qui je peux le 

dire ») 

 - de pouvoir se suivre par une auto-évaluation pour s’assurer de la progression ou stag-

nation de ce qui a été mis en place et de déceler d’éventuelles difficultés. 

Ici, nous retrouvons donc l’idée de soutien avec, soit la continuité du lien avec APPAM qui est 

le point d’ancrage ou soit l’accompagnement par un pair. Or, le programme ne prévoit cette 

continuité-là. Cependant, comme évoquée par les patients et les soignants, l’idée d’accompa-

gnement par un pair paraît une solution à envisager. D’autant plus que l’équipe dirigeante a 

entendu ce souhait et y est favorable. 

Ce qui paraît le plus pertinent actuellement serait, comme évoqué ci-dessus, l’auto-évaluation. 

L’auto-évaluation par le patient lui-même est une solution pertinente. Me Llorca M-C nous a 

dit que c’est aussi grâce à l’auto-évaluation que l’on apprend. Ainsi, dans ce contexte de prise 

en soin, cela apparaît comme évident pour évaluer une progression pour le patient. Cela pose 

la question de comment penser à une auto-évaluation du patient dans APPAM en lien avec une 

autonomie à prendre soin de soi ? 

 

 * Synthèse des entretiens et focus-groupe 

Ce travail de recherche m’a permis de me rendre compte qu’un réel accompagnement était 

important pour aider les patients à visualiser le chemin qu’ils ont parcouru et pour comprendre 

les liens entre les changements opérés, les actions menées et les ressentis perçus ou non. 
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Les éléments que je vais inclure dans la suite de mon travail vont être : 

• une autonomie où le patient est libre de ses choix en lien avec sa santé 

• la recherche des ressources dont peuvent disposer les patients pour gérer leur quotidien 

• la prise de décisions pour favoriser les changements ou pallier/gérer le quotidien 

• la mise en place d’actions pour les changements 

• le renforcement de son auto-efficacité personnelle par les expériences 

• une projection avec l’idée de se donner un but 

 

F - Le questionnement sur l’intérêt d’un outil (focus-groupe) 

Pourquoi questionner les patients sur un outil d’aide à la visualisation dans la construction à 

prendre soin d’eux ? L’idée de l’outil a été soulevée plusieurs fois notamment lors de réunions 

annuelles entre les patients, l’équipe APPAM et les médecins prescripteurs. Nous avons, avec 

Eline, été explorées lors d’un autre focus groupe « Si vous deviez imaginer un (ou des) sup-

port(s) d’accompagnement qui vous permettrait(aient) d’évaluer les changements que vous 

avez mis en place, comment le(s) feriez-vous ? quel(s) serait(aient)-il(s) ? » 

Ce qui en est ressorti, c’est un support de type carnet comme le carnet de santé avec des fiches 

à insérer, qu’il soit le plus personnalisable possible. Mais, dans le cadre de mon mémoire cela 

ne répondait pas à la visualisation de cette construction à cette autonomie pour prendre soin 

d’eux. Cela me posait problème. J’ai donc réalisé un dernier focus groupe puis une réunion 

avec Eline et Nicolas. 

 J’ai été explorée quel est l’intérêt de créer un outil ? Quelles caractéristiques devrait-il avoir ? 

 « Quel est l’intérêt de créer un outil dans la construction de votre autonomie à prendre soin 

de vous ? » 

• de favoriser les échanges sur le vécu, le retour d‘expérience, la recherche et la proposi-

tion de solutions, le partage de ses émotions/ son ressenti ; 

• de permettre le questionnement du patient et la visualisation autour du chemin qu’il aura 

parcouru vers cette autonomie à prendre soin de lui. 

« Quelles caractéristiques vous semblent importantes dans cet outil ? » 

• un outil de type support : où l’on puisse noter ou insérer des fiches pour avoir de l’inte-

ractivité avec l’équipe APPAM ou même son médecin généraliste par exemple 

• un outil qui soit visuel et ludique 

• un outil qui soit facile d’utilisation 

• un outil qui réponde aux questions 

• un outil qui reste un guide ou un soutien dans l’avancée/la progression 
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Avec l’équipe, nous avons relevé d’autres caractéristiques qui sont : 

• un outil pertinent qui répond à des besoins du patient 

• un outil qui serait différent de ce que l’on a déjà vu 

• un outil qui soit simple d’utilisation pour les patients et les soignants 

• un outil utile pour faciliter les échanges sur le questionnement, l’évolution, les ressentis 

des patients autour de cette construction vers l’autonomie à prendre soin de soi 

 Ensuite, en équipe nous avons analysé et mis en lien toute la récolte de données obtenues lors 

des différents entretiens et rencontres afin de faire un choix de l’outil. 

 L’outil de type carnet qui a été souvent mis en avant, est envisageable dans le temps et est 

important pour les patients. Un carnet peut-être le support qui centralise tout ce qui a été vu 

lors de leur accompagnement dans APPAM (conseils, évolutions de courbes de poids ou 

nombres de pas ou autres, fiches « rappel »,…). Cependant, cet outil a déjà été vu de nom-

breuses fois dans beaucoup de programme ETP. 

 L’outil de type jeu paraît intéressant à creuser. Il paraît approprié de par l’aspect ludique, visuel 

et plutôt nouveau. Ce type d’outil se développe dernièrement notamment dans les pathologies 

comme le diabète mais aussi dans les pathologies neurologiques comme la maladie d’Alzhei-

mer. 

=> Ainsi, j’ai proposé de partir sur la conception d’un jeu. 

 

6.2. L’élaboration 

 L’équipe de terrain est d’accord. Je n’ai pas pu solliciter l’équipe de direction du fait de la 

période estivale mais dès le mois de septembre, je vais prévoir une réunion pour leur présenter 

mes résultats. 

 Je me suis interrogée sur : 

  A- Que nous faut-il pour pouvoir partir dans la conception ? 

 - que cela soit adapté aux patients dans la forme, le contenu et l’accessibilité (adaptation au 

public) 

 - que cela soit possible entre les moyens (temps, matériel, financement éventuel, compétences 

des soignants à développer) et les ressources disponibles (possibilité entre les objectifs et res-

sources) 

 - que cela soit pertinent entre les objectifs de la séance et ceux que l’outil va permettre de 

développer (cohérence entre les objectifs et ressources) 

 - que les conditions d’utilisation soient déterminées à savoir la taille du groupe par exemple 

 - que la qualité pédagogique de l’outil soit évaluée 

 - que l’équipe ait des compétences d’animation pour être à l’aise dans l’animation, il faudra 

penser à un temps d’appropriation et de tests avec des patients 
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 B- Les objectifs pédagogiques de ce jeu plateau ? 

 * apprendre par le jeu (apprendre par une méthode active) 

 * favoriser la projection du patient pour prendre soin de lui en se déterminant un objectif réa-

lisable et non utopique (autonomie) 

* identifier des ressources qu’elles soient propres, environnementales, matérielles, sociales 

* savoir expliquer ce qu’il a compris de ce qu’il a mis en place (comme une rétrospection) 

 * favoriser la réflexion dans la résolution de problèmes : prendre des décisions pertinentes con-

cernant sa prise en soin (renforcer l’autonomie) 

 * prévoir/organiser et mettre en place des actions pour répondre à son objectif (auto-efficacité) 

 * favoriser les échanges entre pairs (cf auto-efficacité perso de Bandura la « persuasion ver-

bale ») et le soignant dans un contexte ludique 

 

 C- Quel est le public concerné ? 

 Tout patient intégrant APPAM et à l’approche de la fin de son accompagnement. 

 

 D- Quelle utilisation ? 

 On peut envisager que cela soit utilisé lors d’une séance en collectif ou en individuel. 

 

E- Qui anime ? 

 L’ensemble de l’équipe APPAM (ou tout soignant formé à l’ETP et au jeu) puisque nous 

sommes tous formés à l’ETP. 

 

 F- Descriptif (Annexe 4, 5 ,6) 

 Le jeu peut être utilisé en groupe ou en individuel. Le groupe se compose de 2 à 4 personnes. 

En groupe, l’idée étant de favoriser les échanges entre pair. 

Le jeu plateau se présente par la continuité de cases sur lesquelles on retrouve les notions de 

ressources, difficultés, actions (Annexe 5). Se rajoutent au plateau, des cartes « Prendre soin 

de moi » (critères déterminés par les patients lors des entretiens et focus groupes), « res-

sources », « difficultés » (déterminées lors des entretiens et focus-groupes) et « actions ». 

Concernant le choix du critère de sa prise en soin, le patient doit faire le choix entre 5 critères 

qui ont été déterminés lors de mon travail pour ce mémoire. Il fait le choix de ce qui fait sens 

pour lui. Une fois le critère déterminé, il doit se déterminer un objectif. Par exemple, si le critère 

choisi est : « améliorer ma qualité de vie », l’objectif pourrait être « être moins essoufflé ». 
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Concernant les difficultés, elles se basent sur le focus groupe ayant identifié les catégories de 

difficultés. Pour rappel, les difficultés identifiées étaient l’environnement, le changement de 

saison, l’évolution négative du poids, la perte de motivation, le manque de soutien, les évène-

ments de la vie. Pour exemple, « Depuis 5 mois je marche quotidiennement, je viens de me 

tordre la cheville. Comment pallier à cette difficulté ? (La difficulté identifiée ici est les évène-

ments de la vie, à savoir que l’on n’abordera pas le décès, la perte d’un travail, les accidents 

graves ou le divorce). Le patient propose des solutions et explique ces choix (quels change-

ments espère-t-il ?) 

Concernant les ressources, l’idée est de faire réfléchir le patient aux ressources dont il dispose 

en vue d’un objectif à atteindre. Les ressources peuvent être d’ordre propre, sociale, environ-

nementale ou matérielle. 

Concernant les cases « actions », le patient doit identifier des actions à réaliser pour construire 

son chemin dans son autonomie. Par exemple, s’il fait le choix de « prendre soin de lui en 

améliorant sa santé ». Sa première action pourrait être « bouger plus, puis sa deuxième action 

serait : « réfléchir à quelle activité mettre en place » puis « se dégager du temps dans son em-

ploi du temps pour bouger », ... 

Ou bien « prendre soin de lui en améliorant ma qualité de vie », sa première action pourrait 

être « avoir un bon sommeil », puis sa deuxième action serait : « identifier ce qui peut perturber 

son sommeil dans mon environnement » puis « modifier le facteur perturbant », puis « se cou-

cher plus tôt » ... 

Ou bien « prendre soin de lui en améliorant ma qualité de vie », sa première action pourrait 

être « changer des choses dans mon alimentation », puis sa deuxième action serait « de manger 

plus équilibré », puis « manger moins de charcuterie » puis « faire liste de courses » ou « s’or-

ganiser pour des repas équilibrés »,... 

Une fiche support accompagne le jeu. C’est le patient qui la remplit au fur et à mesure de son 

avancée. 

Il peut solliciter l’aide des autres participants à l’aide de joker. De même, tous les participants 

peuvent intervenir pour livrer leur expérience, ceci afin de favoriser les échanges. 

 

7- Évaluation 

7.1. Rappel 
Lors du module 8, Rémi Gagnayre nous a appris que « lorsqu’on évalue, on va conférer de la 

valeur. » « Le fait d’évaluer permet de prendre de la distance, de prendre conscience et de 

déstabiliser des représentations en cours. » Dans l’ETP, nous ne cherchons pas « à évaluer des 

résultats biologiques mais est ce qu’on a réussi a changé des représentations » (Alain 

Decccache) On parle donc d’évaluation qualitative. 

L’évaluation est la conception de repères. Ce n’est pas que faire des outils. Cela permet de se 

requestionner comme pour remettre les choses à plat. 
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Lors de ce même module, A. Deccache a dit « toute évaluation implique une décision à pren-

dre. » 

Avant de prendre une décision cela suppose donc de déterminer des objectifs d’évaluation, 

objets d’évaluation, des critères, éventuellement des indicateurs et des informations à collecter. 

 

7.2. Dispositif d’évaluation 
L’objectif est de savoir si le nouveau dispositif créé aide les patients dans la construction et leur 

projection de leur l’autonomie à prendre soin d’eux en vue de la fin de leur accompagnement. 

Cela sera une évaluation d’impact. 

Dans le cadre de mon DAS, c’est moi qui décide de cette évaluation. 

Pour construire mon évaluation, voici les points sur lesquels je me suis appuyée : 

- Dans mes différentes lectures, dans les enquêtes Patients et Soignants, je retiens l’importance 

d’évaluer le développement de son autonomie à prendre soin de soi. 

- Dans les enquêtes des soignants, je retiens l’importance d’évaluer la compréhension des liens 

entre les changements faits et les actions menées. Ceci n’a pas été évoqué par les patients dans 

leur entretien. Cela permettrait de mettre en évidence des compétences psycho-sociales et de 

renforcer leur auto-efficacité personnelle. 

- Bien que non abordé dans les enquêtes mais en lien avec la théorie de Bandura, je pense que 

cela est important d’évaluer le renforcement de l’auto-efficacité personnelle par les expériences 

passées positives ou négatives, l’expérimentation, la mise en mouvement, … 

- Comme vu dans les enquêtes soignants et patients, il existe bien des difficultés, il me paraît 

important d’évaluer la gestion des difficultés qui pourraient survenir. Dans les stades de Pro-

chaska, si les changements ne sont pas maintenus le risque est la « rechute ». Ici, le risque serait 

certainement la perte des changements mis en place. La recherche de solutions adaptées par 

l’anticipation ou la projection peut permettre d’aider le patient. 

- Il me semble également important d’évaluer la projection. Cela a été abordé dans l’entretien 

des patients. La projection peut être évaluée par le fait que les patients se déterminent des ob-

jectifs ; des objectifs réalisables pour ne pas favoriser un échec et risquer une diminution de 

son auto-efficacité personnelle. 

Ainsi, voici ci-dessous ma proposition des critères et indicateurs qui ont été retenus : 

Objets Critères Indicateurs 

 Développer 

son autono-

mie à prendre 

soin de soi 

-Faire des choix librement 

-Prendre des décisions adéquates pour sa 

santé 

-Savoir demander de l’aide en cas de besoin 

 

 

  

 

 

Se projeter -Se déterminer des objectifs réalisables dans 

le but de prendre soin de lui 
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-Prévoir des changements en lien avec mon 

hygiène de vie et ma santé 

 

 

 

Savoir expli-

quer ce qu’il a 

compris de ce 

qu’il a mis en 

place (comme 

une rétrospec-

tion) 

-Expliquer ce qu’il a fait pour y arriver (faire 

une rétrospection) 

 

 

 

 

-Expliquer ce qu’il a compris de ses change-

ments 

 

 

-Nommer les étapes pour y 

arriver 

-identifier les ressources 

dont il a eu besoin 

 

 

- Citer les actions mises en 

place pour favoriser les 

changements 

- Citer les bénéfices perçus 

de ses changements 

Renforcer le 

SEP 

- Solliciter son expérience 

- Expérimenter/tester 

- Mobiliser des ressources dont il a besoin 

- Mettre en place des ac-

tions 

- Organiser des actions 

- Réaliser 

De pallier à 

ces difficultés 

-Suggérer des solutions 

- Identifier des ressources qui pourraient l’ai-

der à pallier à ces difficultés 

 

 

Pour explorer l’ensemble de ces critères et indicateurs, mon choix s’est porté sur une auto-

évaluation du patient. Comme l’a signalé MC Llorca, l’auto-évaluation du patient est aussi une 

évaluation formative pour celui-ci. Compte-tenu que l’autonomie est en fin de compte propre 

à chacun et que l’idée est d’amener le patient à prendre conscience de ses capacités à être 

autonome, l’auto-évaluation paraît plus pertinente. Je propose un document simple, rapide à 

utiliser afin que l’analyse ne soit pas trop longue. 

L’échelle d’évaluation utilise l’échelle de Likert avec 4 modalités : 1. pas du tout d’accord, 2. plutôt 

pas d’accord, 3. plutôt d’accord, 4. tout à fait d’accord. L’évaluation se réalise à l’instant T c’est-à-

dire à la fin de la séance. 

L’analyse de cette auto-évaluation servira à évaluer si le patient a pu acquérir des compétences 

suffisantes pour construire son autonomie à prendre soin de lui. Il serait intéressant de prévoir 

un temps avec lui pour lui faire un retour et lui proposer de travailler avec lui les points à 

améliorer. 

Cette auto-évaluation devrait être faite à la fin du jeu. 

Dans l’hypothèse que les résultats ne soient pas satisfaisants cela impliquera des modifications 

à faire dans le dispositif envisagé (envisager des modifications par l’amélioration de l’outil ou 

envisager un autre outil en gardant la base du jeu par exemple). 

 

* De plus, il faut penser à l’évaluation qualitative du dispositif. Pour cela, je souhaiterai évaluer 

les conditions d’utilisation (règles comprises, échanges favorisés), la pertinence (répondre aux 
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objectifs de l’outil), la capacité d’utilisation (simple, forme, contenu). Je propose d’aller ex-

plorer cette partie par un questionnaire remis au patient à la fin de la séance en même temps 

que l’auto-évaluation. Lors du programme APPAM, nous avons conçu des questionnaires de 

satisfaction remis à la fin des ateliers. Je vais me servir de ce document en modifiant les inti-

tulés. 

Critères Indicateurs Échelle de mesure 

Condition d’utilisation Échanges entre pairs 

 

Binaire « oui » « non » 

Compréhension des règles 

par le patient 

Binaire « oui » « non » 

Compréhension de la fina-

lité du jeu 

Binaire « oui » « non » 

Compréhension du langage 

utilisé 

Binaire « oui » « non » 

Pertinence Objectif de l’outil atteint Auto-évaluation du patient par le biais 

du questionnaire 

Les situations de vie Binaire « oui » « non » 

Réflexion des patients 

par le jeu 

 Binaire « oui » « non » 

Capacité d’utilisation Simplicité Binaire « oui » « non » 

Contenu Binaire « oui » « non » 

Forme Binaire « oui » « non » 

 Cf annexe 3 :  peut-être cette évaluation qualitative doit-elle être faite par les professionnels au 

cours des tests 

 

8- Tests Version 0 

La version 0 a été testée 2 fois. 2 groupes ont été créés : 1 groupe de non-soignant composé de 

2 personnes de mon entourage, chacune d’elle a une maladie chronique, cela n’était un critère 

pour mon test mais cela m’a semblé pertinent et 1 groupe formé de soignants regroupant mon 

équipe et le Dr Badatcheff. 

Il en ressort pour le groupe de non soignant : 

✗ La compréhension du jeu est claire 

✗ Il y a un intérêt car ludique : « ça change » 

✗ Concernant le support :« bien aimé car on peut visualiser les étapes faites » (visualisa-

tion de la projection) ; « on pourrait cocher quand les étapes ont été réalisées comme pour une 

liste de courses » (visualisation de la progression) 

✗ « On peut demander de l’aide à son voisin si on bloque, si on a plus d’idées » 

✗ Pas de couleur : en effet la version proposée n’est pas définitive. « Les couleurs donnent 

plus envie de jouer » 
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✗ Le mot ressource : « il faudrait un autre mot, au début je n’avais pas compris ce que tu 

voulais dire » 

✗ Il y a trop de cases « actions » : en effet l’un des deux participants n’est pas tombé sur 

une case difficulté. Or, l’un des objectifs est que le patient puisse être « confronté » à une dif-

ficulté pour le mettre en réflexion en vue d’une recherche de solution. 

✗ Peut-être le faire sous une autre forme comme un gros dé et sur les différentes faces, on 

retrouve les actions, les ressources et les difficultés. 

 

En ce qui concerne le groupe de soignants : 

✗ Les cartes joker : « c’est une bonne idée pour mettre à l’aise », cela peut éviter de mettre 

en difficulté le patient 

✗ Le support sur lequel les patients notent est pertinent car le patient pourrait s’auto-éva-

luer dans ce qu’il a mis en place et pour l’équipe soignante évaluer sa progression 

✗ L’enthousiasme de l’équipe pour l’idée du jeu car cela sera ludique et cela sera une autre 

approche 

✗ Pas assez de cases ressources et difficultés, attention à la monotonie de la répétitivité 

des cases 

✗ Pour un aspect encore plus « dédramatisant », mettre des messages dans certaines cases 

du plateau de jeu 

✗ « Pas de cartes vierges » : en effet peut-être que certains patients auront comme critères 

de prise en soin autre chose que ce qui a été dit lors des entretiens et focus-groupe 

✗ Les cartes difficultés : avoir plusieurs exemples détaillés 

✗ Le visuel est à améliorer 

✗ Pourquoi pas une autre forme pour éviter le risque trop aléatoire : type jeu de carte 

(« esprit mille-bornes ») 

✗ Bien redéfinir le but du jeu avec les patients 

✗ Sur le document support, ne pas mettre de numéros « Action 1 », « Action 2 »,… mais 

plutôt laisser le patient prioriser les actions. 

 

* Pistes d’amélioration 

La proposition de l’outil sous forme de jeu est accueillie avec enthousiasme par les deux 

groupes. 

Il faut cependant améliorer le visuel et repenser la distribution des cases si le jeu plateau est 

conservé. 
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Il a été proposé par les deux groupes le jeu sous une autre forme. Ceci afin de pouvoir être sûr 

que les patients puissent se mettre en réflexion sur l’identification de leurs ressources et la 

résolution de difficultés. Je garde l’idée du jeu plateau en améliorant le visuel et en modifiant 

la composition des cases. Cependant, je retiens l’idée du jeu de cartes si les prochains tests sur 

le jeu plateau ne sont pas satisfaisants. Il apparaît moins aléatoire pour l’identification des res-

sources et des difficultés à pallier que le gros dé. On risque de nouveau d’être confronté à 

tomber uniquement sur les mêmes faces. 

Le document support reste à conserver et à améliorer notamment en insérant des cases à cocher 

lorsque l’action a été réalisée comme soumis par le groupe non soignant. L’équipe soignante a 

proposé aussi que le patient puisse se servir de ce support pour prioriser les actions qu’ils auront 

déterminées lors de la séance. 

Pour le mot « ressource », l’équipe soignante propose « mes forces ». 

 

9- Discussion et perspectives 

* Discussion autour des résultats 

L’une des finalités du programme APPAM étant l’autonomie des patients en fin de programme, 

nous espérions cette acquisition de l’autonomie chez nos patients. Cela ne fut, malheureuse-

ment, pas le cas. Le choix du thème abordé dans mon mémoire a découlé de ce constat. Ce 

thème de l’autonomie pour nos patients m’a interpellée. Que voulons-nous pour nos patients 

en termes d’autonomie ? Que veulent-ils pour eux en termes d’autonomie ? Si l’autonomie 

devient une injonction, cela va conduire à des paradoxes. En effet, l’autonomie ne devrait pas 

un but en soi à atteindre mais devrait être comparée à un chemin à emprunter en vue d’une 

finalité de prise en soin de soi. 

J’ai été confrontée, en premier lieu, à ce que pouvait évoquer la représentation de l’autonomie, 

pour nous, équipe APPAM. L’autonomie figure souvent parmi les termes employés pour définir 

les objectifs poursuivis à travers l’éducation du patient. Il existe donc une multitude de défini-

tions et de conceptions amenant à des attentes et des objectifs variés pour le patient mais éga-

lement pour le soignant. Souvent, confondue ou comparée à l’indépendance, l’autonomie n’est 

pas synonyme de faire seul ou de se débrouiller seul : ce sont bien deux notions antinomiques. 

L’indépendance est le fait de vouloir faire seul, sans aide de personne. Au contraire, l’autono-

mie est plutôt associée à une liberté de choix, une prise de décisions, une possibilité d’être 

soutenu ou accompagné en cas de besoins, … Ce n’est pas donc l’indépendance qui est recher-

chée mais bien une autonomie. Mais une autonomie à quoi ? 

Toute ma réflexion s’est tournée autour de l’autonomie à prendre soin de soi, une fois la notion 

d’autonomie définit. Dans la prise en soin de soi, on recherche le fait de mettre en place des 

changements de comportements en lien avec l’hygiène de vie et que ceux-ci se maintiennent 

dans le temps afin d’améliorer sa santé et sa qualité de vie. 

Sauf que sur son chemin vers l’autonomie à prendre soin de soi, il existe des situations qui 

peuvent être un problème ou des difficultés. Celles-ci viennent perturber ce qui est en train de 

se mettre en place ou ce qui a été mis en place. Elles sont quasi inévitables, puisque la vie n’est 
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pas un long fleuve tranquille. Qu’en est-il si on n’a pas les compétences pour gérer au mieux 

ces situations ? Le risque sera de ne pas poursuivre son chemin et donc soit de faire demi-tour 

ou faire du sur-place. Ceci pourrait-être assimilé à une rechute comme évoqué dans les stades 

de changement de Prosachka. 

Le travail sur la gestion des difficultés m’a donc paru pertinent. Vient se rajouter à cela l’ex-

ploration de ses ressources internes et externes. Elles serviront de leviers au patient pour con-

tinuer d’avancer sur son chemin. 

Il ne fallait pas oublier la compréhension de tout le processus que le patient aura mis en place 

dans l’avancée de son chemin. Ceci a été l’un de mes résultats de mes enquêtes. Il n’y avait pas 

d’explicitation de la part du patient. Observer des résultats positifs de changements de compor-

tements sans en comprendre les liens entre les actions menées et les résultats ne permet pas, 

selon moi, l’autonomie ni même renforcer un sentiment d’auto-efficacité personnel. 

Mon questionnement autour des étapes du projet et la manière dont je devais le mener m’a fait 

faire de nombreux allers-retours entre les résultats et la finalité de mon projet. 

 

* Les difficultés rencontrées 

✗ Le temps 

En tout premier, je parlerai du temps imparti. Même si le temps imparti permet de donner un 

cadre et de définir une projection pour concevoir au mieux le projet. Il est court et favorise un 

sentiment d’insécurité quant à la finalisation du projet lancé. Cela m’a permis de prendre cons-

cience de l’importance de la planification d’un projet, après le module 8. La planification, 

même si elle peut être modifiée au fur et à mesure de l’avancée et des aléas qui surviennent, 

marque des moments clés dans la mise en forme du projet et permet son réajustement. 

Autre point qui m’a posé problème, c’est le temps que j’ai pris pour pouvoir déterminer la 

finalité de mon projet. 

✗ La gestion de l’emploi du temps et les impératifs de l’équipe 

Malgré une équipe de projet idéale, chacun de nous a été en formation en même temps avec 

comme finalité la production d’un écrit à la fin de nos formations et des dates à respecter ainsi 

ceci a créé une gestion d’emploi du temps pas toujours confortable. En tant que coordinatrice, 

j’ai donc dû m’adapter à la disponibilité de chacun. 

Le point positif de cet aspect, c’est la taille de mon équipe. Plus l’équipe est petite, plus la 

gestion des emplois du temps devient aisée. Je note l’importance de ne pas avoir une équipe 

projet trop importante. 

 

✗ Quand proposer l’outil ? 

Actuellement, je me pose la question de savoir quand proposer le jeu pour que celui-ci soit le 

plus pertinent possible pour le patient. Avec l’équipe, nous pensons qu’il faudrait faire des tests 
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avec plusieurs groupes de patients étant dans des phases différentes du programme afin d’avoir 

plus de visibilité sur le moment le plus opportun pour proposer ce jeu. 

 

* Les points positifs 

✗ La construction de mon projet 

Par la formation du DU ETP d’Angers et du DAS à Genève, j’ai pu et su utiliser la méthode de 

travail apprise avec de nombreux questionnements et remise en question. J’ai pu dégager des 

données pertinentes au regard des entretiens menés et des focus groupes me permettant de pro-

duire mon projet. Une bonne partie de mon travail correspond à la méthodologie qui repose sur 

l’analyse qualitative d’entretiens individuels semi-dirigés. Elle permet une meilleure compré-

hension de la représentation de l’autonomie des soignants et des patients. Cette méthodologie 

est reconnue dans la littérature. 

 

✗ L’équipe décisionnaire 

Elle n’a pas remis en question mes interrogations, mes choix et mes décisions prises avec 

l’équipe de terrain. Ceci m’a certainement aidé à renforcer mon sentiment d’auto-efficacité 

personnel. Dans le module 5, S. Jacquemet nous avait parlé de l’étape de négociation avec les 

décisionnaires, cette étape n’a pas été nécessaire mais il m’a fallu, néanmoins, présenter l’avan-

cée de mon travail avec des arguments pour défendre mes idées. Il me reste encore à présenter 

ce que les résultats m’ont amenés à produire. 

 

✗ L’équipe APPAM 

A. Rieker nous a dit lors du module 6, « sans l’équipe, le projet ne peut vivre. » Mon projet a 

pu aboutir par les compétences de chacun à savoir la créativité, l’expérience de chacun, l’écoute 

et la bienveillance.   

Lors de la formation DAS, le travail interdisciplinaire a été abordé. J’ai essayé de veiller à un 

travail en interdisciplinarité. Le choix du thème abordé dans mon projet a, certainement, permis 

ce travail. Je me suis décentrée de mon expertise métier pour me mettre en réflexion et de 

penser autrement. 

 

✗ Les patients 

La mobilisation et l’implication des patients dans l’avancée de mon projet donne un autre sens 

à mon travail. En effet, les ressources d’un projet ne sont pas que dans l’équipe de soignants 

mais aussi chez les patients. Ils donnent une valeur supplémentaire au travail effectué et vien-

nent appuyer le projet auprès de l’équipe décisionnaire. 
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Le focus groupe a été une riche expérience dans mon rôle de coordinatrice. L’intérêt était de 

récolter un maximum d’idées et qu’elles soient éventuellement confrontées. J’ai ressenti l’in-

vestissement de chacun des patients. Ce sentiment d’investissement a contribué à ce travail. De 

plus, le focus groupe a permis de co-construire un outil ce qui a également favorisé cet inves-

tissement. Ce que j’aurai pu faire : penser à une évaluation de ces focus groupes, de type ques-

tionnaire de satisfaction. 

La sollicitation des patients démontre encore une fois que la parole des patients permet de créer 

de nouvelles choses. 

 

* Ma réflexion sur mon processus d’apprentissage 

J’ai vécu mon expérience dans cette formation comme pour l’accompagnement d’un patient 

APPAM. Plus précisément, dans cette aventure j’étais la personne accompagnée, notamment 

dans la construction de mon autonomie dans mon rôle de coordinatrice et dans le renforcement 

de mon sentiment d’auto-efficacité personnel à pouvoir mener à terme un projet. Dans le cadre 

de la formation, j’ai laissé mon rôle d’accompagnateur, de guide et j’ai pris le rôle d’apprenant. 

Dans la construction de mon autonomie, si je reprends la grille d’évaluation élaborée dans le 

cadre du jeu, je peux dire que j’ai été libre de mes choix, j’ai pris des décisions pour le projet 

et j’ai su demander de l’aide quand j’en ai ressenti le besoin tout ceci en favorisant des chan-

gements dans ma capacité à me projeter, à mener à terme un projet, à déléguer des tâches, à 

accueillir les idées de mon équipe. Mon sentiment d’efficacité personnel s’est renforcé par 

l’expérimentation et plus exactement par le fait d’organiser et de mettre en place des actions 

me montrant ma capacité à pouvoir faire. 

D’autre part, avoir la double casquette entre le coordinateur et la diététicienne n’a pas été un 

frein de mon point de vue. Ce changement de fonction m’a permis l’acquisition de nouvelles 

compétences. 

J’ai, cependant, douté par moment à pouvoir mener à terme mon projet. Ce qui m’a aussi valu 

un moment d’égarement dans mon projet. Le soutien de mon guide (Monique) m’a aidé à me 

recentrer et à prendre conscience de tout l’importance du processus d’élaboration d’un projet 

et l’importance du rôle d’un coordinateur pour mener à bien un projet. L’idée n’était pas de 

faire à tout prix un outil pour les patients mais, par toute la réflexion, les recherches dans la 

littérature, l’analyse des données et l’évaluation, de conduire un projet. Le soutien de mon 

équipe fut appréciable et indispensable. 

Je peux dire que ce qui m’a permis d’apprendre c’est : le contexte de travail favorable (autant 

au niveau institutionnel qu’au niveau de la formation), l’entente avec l’équipe APPAM, mon 

implication (sens donné à mon projet, mon envie, mes représentations, mes valeurs de l’ETP), 

les valeurs de l’équipe APPAM (autour du patient et de l’ETP), l’expérimentation de ce que 

j’ai vu en formation. 
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* Perspectives de l’outil (version 1) 

Pour la version 1, je prévois donc de réutiliser les cartes du jeu plateau de la version 0 et d’amé-

liorer la fiche support. 

Le test de la version 1 se fera avec un groupe patient APPAM et l’équipe soignante. Je prévois 

la réalisation de ces tests en Octobre afin de pouvoir proposer une version la plus aboutie pos-

sible pour la soutenance du mémoire. 

 

 

 

 

Conclusion 

 

Je cite « Tu me dis, j’oublie. Tu m’enseignes, je me souviens. Tu m’impliques, j’apprends. » 

de Benjamin Franklin et je retiendrai « tu m’impliques, j’apprends ». L’implication de mon 

équipe, des patients et la mienne dans la construction de ce projet m’a permis d’apprendre à 

différents niveaux : sur moi-même, sur la richesse d’une équipe, sur la créativité des patients, 

de nouveaux outils et méthodes. 

Par cette phrase, je retiens aussi de toujours garder à l’esprit qu’il faille impliquer le patient car 

il reste au centre. Sans le patient, nous ne pouvons espérer une collaboration et obtenir des 

changements. Il est maître de sa santé et reste le décideur de ce qui semble bon pour lui. Cette 

année de DAS m’a confortée dans la voie que j’ai pris concernant mon approche avec le patient. 

Dans APPAM, les patients ont cette reconnaissance de notre accompagnement, se sentent en-

tendus et soutenus. 
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Annexe 1 

 

Annexe 1 (a) 

 

Respiration Normale   Hypopnée    Apnée 

 

 

 

 

Annexe 1 (b) 

 

L’appareil de ventilation par pression continue (PPC) 
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Annexe 2 

 

 

 

 

Orthèse d’Avancé Mandibulaire (OAM) 
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Annexe 3 

Je vous propose de répondre à ce questionnaire afin de mesurer ce que vous avez pu expéri-

menter dans le jeu et définir les points sur lesquels il y aurait une amélioration à faire dans 

votre chemin vers votre autonomie à prendre soin de vous, de votre santé. 

Selon vous, « j’ai été capable de… » 

1. Pas du tout d’accord         2. Plutôt pas d’accord       3. Plutôt d’accord          4. Tout à fait 

d’accord 

 1 2 3 4 

De faire des choix librement     

De prendre une ou des décisions pour prendre soin de moi     

De proposer des actions pour favoriser le changement ou améliorer une 

situation problème 

    

De définir un objectif réalisable     

De prévoir un ou des changements pour arriver à mon objectif     

D’identifier une ou des ressources     

De solliciter ou utiliser mes ressources pour mener une action ou amélio-

rer une situation problème 

    

De solliciter mon expérience (expérience vécue passée)     

Suggérer des solutions pour pallier à une situation     

     

 

Les règles du jeu sont-elles claires ?      OUI NON 

L’utilisation du jeu est-elle simple ?     OUI NON 

Le contenu semble-t-il adapté ?      OUI NON 

La forme ou présentation du jeu vous satisfait-elle ?   OUI NON 

Le jeu vous a-t-il permis d’échanger avec d’autres participants ? OUI  NON 

La finalité du jeu vous semble claire ?     OUI NON 

Des situations de vie ont été abordées ?     OUI NON 

Le jeu m’a permis de me mettre en réflexion ?    OUI NON 

Re-

marques : ………………………………………………………………………………

…………………………………………………………………………………………

…………………………………………………………………………………………

…………………………………………………………………………………………

……............................................................................................................................ 
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Annexe 4 

Composition du jeu (Version 0) : 

1 plateau de jeu (une série de cases se suivent formant un rectangle, on retrouve des cases 

« actions », « ressources », « difficultés ». 

8 cartes « prendre soin de moi » : 2 « ma santé », 2 « mon bien-être/mon moral », 2 « mon 

poids », 2 « ma qualité de vie » 

8 cartes Ressources : 2 matérielles, 2 Sociales, 2 propres, 2 environnementales 

8 cartes difficultés 

8 cartes Joker 

 

Règles du jeu (Version 0) : 

* Mise en place : 

1- Placer le plateau au centre, à la portée de tous les joueurs 

2- Disposer les cartes Ressources au centre du plateau. 

3- Chaque joueur choisit son pion et se place sur la case de départ 

4- Les cartes difficultés sont conservées par l’animateur. C’est lui qui les distribuera, en fonc-

tion de l’avancée sur le chemin vers l’autonomie et de l’objectif à atteindre. 

5- Les cartes Joker sont au nombre de 2 par joueur. 

5- La partie commence une fois que chaque joueur a choisi son critère de prise en soin (santé, 

qualité de vie, moral/bien-être, poids) 

6- Chaque joueur a, à disposition, une fiche qu’il va remplir au fur et à mesure de l’avancée 

sur son chemin vers l’autonomie pour noter son critère de prise en soin, son objectif en lien 

avec ce critère, ses actions, ses difficultés rencontrées et ses ressources identifiées. (Annexe 

6) 

 

* Le jeu : 

Le but du jeu étant de commencer à construire un bout de son chemin vers son autonomie à 

prendre soin de soi et de favoriser les échanges entre les autres joueurs. 

A tour de rôle, chaque joueur lance le dé pour avancer sur le plateau. Chaque case indique une 

rubrique. 

 -Action : le joueur doit mettre en place une action en lien avec son objectif. Cela im-

plique de proposer des choix et de prendre une décision. Les actions à déterminer sont de petites 

actions. Il précise pourquoi il fait ce choix. Et si nécessaire, il précise comment il s’organise. 

 -Difficulté : l’animateur vient perturber l’avancée dans le chemin en construction. Le 

joueur doit alors réfléchir à comment pallier à cette difficulté. Il devra proposer des solutions, 

faire un choix par la prise d’une décision. Le joueur se retrouve au tour suivant directement sur 

une case action. 

 -Ressources : lorsqu’un patient tire cette carte, il doit identifier une ressource. De même, 

il doit expliquer ce choix. 

  

Les cartes Joker sont au nombre de 2 par joueur, elles permettent au joueur de solliciter les 

autres joueurs pour avoir des idées, pour proposer d’autres alternatives,... 

Chaque joueur peut faire jusque 3 tours de plateau pour atteindre son objectif. 

Une fois que tous les joueurs ont atteint leur objectif, à l’aide de la fiche remplie au cours du 

jeu, les joueurs font une rétrospective de ce qu’ils ont mis en place pour faire les liens. 
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Annexe 5 
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Annexe 6 

 

 

Proposition de fiche à remplir lors du jeu 

« en route pour mon autonomie à prendre soin de moi  en améliorant …. 

Ma santé             Mon poids                  Mon bien-être                 Ma qualité de vie 
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Résumé 

 

Le programme APPAM consiste en un accompagnement éducatif du patient présentant 

un SAHOS, associé à au moins un trouble métabolique et faisant l’objet de la prescription à la 

PPC. L’un de ses objectifs pour le patient était que celui-ci puisse être autonome au bout de cet 

accompagnement. Or, il y a 1 an, l’équipe a pris conscience que l’autonomie visée pour les 

patients n’était pas atteinte. L’autonomie souhaitée par, nous, soignants est-elle celle que les 

patients se représentent ou ils s’imaginent ou veulent-ils ? Ce fut le début de ma recherche. 

Alors, comment construire son propre chemin à l’autonomie ne sachant pas de quelle autono-

mie nous parlons. Les entretiens et les focus-groupes m’ont permis de déterminer ces critères 

puis les difficultés avant de concevoir l’outil proposé dans ce mémoire. 

 

 

 

Mots Clés : syndrome d’apnées hypopnées obstructives du sommeil, syndrome métabolique, 

éducation thérapeutique du patient, construction, autonomie, outil  

 

 

 


