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Compte-rendu de la réunion du GUPPC du

25 novembre 2009
FONDATION ET EVOLUTION DU GUPPC 
                                                Gilbert Hallet
I) Petit historique sur le GUPPC

· Début il y a 6 ans
· Première conférence le 11/12/03 ; à l’heure actuelle, on compte déjà 9 conférences
· Au début, l’association comptait 12 membres puis 30
· Fondation du comité de pilotage 
· A l’heure actuelle, le GUPPC compte plus de 180 membres
· L’association fonctionne grâce à des bénévoles, est indépendante de quiconque, est apolitique, ne reçoit aucun subside
· Seule aide très appréciée : Vésale via son labo de sommeil 

· La cotisation des membres est donc la seule possibilité de continuer à fonctionner 
· Permanence des firmes au 2ème étage en poly-pneumo (coordonnées et horaires de permanence sur le site web du GUPPC)
· La permanence, la revue et le site internet sont réalisées en partenariat avec l’association des médecins de Sleeponline, les associations de patients VAPA (en Flandre), UPPC (Alsace) et Apneu (Pays-Bas)
· Participation chaque année, le 21 mars, à la journée internationale du sommeil
· Propositions de sorties et voyages à prix démocratiques
II) Objectifs du GUPPC

· Partager nos expériences, notre vécu lors de réunions entre patients

· Organiser des conférences-débats avec des spécialistes médicaux 

· Etre à l’écoute de toute innovation pouvant améliorer notre confort

· Diffuser comptes-rendus et informations

· Organiser des sorties festives

III) Avec l’aide des membres, le comité assure :

· L’organisation de  conférences

· La réalisation de la revue Le Masque 

· La réalisation des cartes de membres

· L’hébergement du site web

· L’organisation de spectacles et voyages

· Divers projets à développer
IV) Nouveautés

· Depuis 2007, présence d’un stand aux conférences de Sleeponline
· Recherche d’antennes du GUPPC dans toute la communauté française et Bruxelles             ( contacts déjà pris avec la clinique Sainte Elisabeth à Namur et l’hôpital de la citadelle à Liège)
V) permanences du GUPPC

A Vésale, au 5ème étage (labo-sommeil), chaque 2ème vendredi du mois de 10h à 12h (sauf juillet et août)
 LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS : POURQUOI ? POUR QUI ?

                                                Dr M.Kerkhofs


 Responsable du Laboratoire de Sommeil, CHU de Charleroi,   Hôpital A.Vésale

I) Définition

· Toute organisation sans but lucratif, personne morale ou non, composée essentiellement de patients et qui défend et/ou soutient les intérêts des patients

· Structuration de plus en plus professionnelle

· Impact de leurs messages de plus en plus grand

· Devient aujourd’hui un acteur des soins de santé
II) Rôles 
a)Pour leurs membres:

· Soutien individuel moral & psychologique

· Information 

· Aide sociale, administrative, juridique

· Accès éventuel à une aide matérielle:

b)Vers les professionnels de soins et de la santé & les décideurs:

· Information concernant le vécu, les problèmes, les difficultés
· Les associations de patients ont un rôle dans l’environnement médical du patient
III) Associations de patients : de plus en plus nombreuses

· Faiblesse actuelle des réseaux familiaux et environnementaux (surtout dans les villes)
· Besoins d’appartenance à un groupe et de reconnaissance

· Emergence d’une idéologie du « Self-help » (le patient s’éduque lui-même)
· Accès aux informations & facilité d’utilisation des outils de communication 

· « Manquements » des professionnels de la santé (moins de temps pour discuter avec le patient)
· Importance des technologies au détriment des aspects psychosociaux
IV) Problématiques liées aux associations de patients 

· Secret médical : les professionnels de la santé sont liés par le secret médical
· Protection de la vie privée

· « Facteur humain »: relations interpersonnelles, leadership, conflits

· « Facteur matériel »: subsides (il n’existe pas de subsides pour les associations de patients) 

· Relations avec l’industrie 
V) Associations de patients et industrie

· Intérêts communs améliorer le bien-être des patients
· ? Relations éthiques & transparentes ?

· En Europe: code de la Fédération Européenne d’Associations et d’Industries Pharmaceutiques (EFPIA) en septembre 2006

· En Belgique: pharma.be et ses entreprises membres adoptent un Code de conduite le 21 mars 2008: www.pharma.be 
VI) Code de conduite

· Indépendance: respect de l’indépendance, notamment rédactionnelle

· Transparence: convention écrite de soutien & publication liste des associations

· Non promotion des produits: respect du cadre légal concernant la publicité sur les médicaments

· Diversification des sponsors: pas d’exigence de sponsor unique

· Hospitalité raisonnable 

VII) la santé

· Etat complet de bien-être physique, mental et social (OMS 1946)
· Pas seulement une absence de maladie ou d’infirmité

 POURQUOI DORT-ON? LES QUESTIONS DE LA BIOLOGIE
                                                Prof.R.Poirier

 Président de la Belgian Association for Sleep Medecine & Sleep Research
Introduction

Expérience réalisée en Hollande sur des rats :

· Ceux-ci sont placés dans des cages qui tanguent en permanence

· Les rats profitent de tout le confort au point de vue nourriture, boisson, sexuel et température agréable

· Ils n’arrivent cependant jamais à se stabiliser, à s’arrêter

Résultats :

· Au bout de 3-4 jours, les rats ne regardent plus les rates, ils ne mangent plus → ils dépriment

· Ils perdent leurs poils, des cellules de leur queue ; ils développent de la diarrhée et perdent des cellules de leurs intestins

· Les rats se retrouvent dans un état ressemblant à une hyperthyroïdie, un état hyper métabolique (état très rare rencontré dans certaines privations de sommeil)

· Au bout d’un peu plus de 11 jours, on remarque une situation complexe : on a beau stabiliser la cage, les rats ne récupèrent plus et s’enfoncent dans un état dont ils vont mourir.

Privation de sommeil

 Une insomnie qui traîne va aboutir à de la dépression et pas l’inverse ; ne pas dormir conduit à un effondrement, à un épuisement qui a tous les signes de la dépression et à des troubles de la mémoire.
Il est plus difficile de mourir d’une privation de sommeil (même si cela n’est pas bon) que d’un état de stress important.
Comment dort-on ?

Le sommeil se découpe en toute une série de cycles et de stades.

Le sommeil est un état périodique qui revient environ toutes les 24 heures (1 jour-1 nuit)

L’homme, l’animal adoptent une position particulière, une « niche » particulière pour dormir. On observe un relèvement des seuils de sensibilité (il faut secouer pour réveiller)
Nous ne dormons pas tous de la même façon :

· + de 70% des hommes dorment sur le côté (position fœtale, position en chien de fusil = position similaire à celle du fœtus dans l’utérus)

· ± 15% dorment sur le dos

· Position sur le ventre

· MAIS, nous changeons régulièrement de position

La polygraphie du sommeil

Les chercheurs se sont rendu compte qu’il fallait coupler un enregistrement de l’électroencéphalogramme, de l’électrooculogramme et le l’électromyogramme pour identifier les phases de sommeil
Pendant des années (jusqu’en 1990-95), les enregistrements se faisaient sur papier.   Actuellement, ces enregistrements se font sur ordinateur.
Le « comment » du sommeil
1)Période d’éveil :

· Mouvements des yeux et des paupières

· Tonus variable au niveau du menton

· Respiration irrégulière (le fait de parler, d’avaler peut faire fluctuer la respiration)
2)Stade 1 :

· Etat de somnolence

· Ralentissement de l’activité au niveau de l’électroencéphalogramme

· Etat important car c’est un état où le système nerveux central contrôle toutes les fonctions essentielles de l’organisme

· Etat gênant quand on est au volant de sa voiture (somnolence diurne excessive)

· Les yeux sont mi-clos, ils peuvent encore bouger de gauche à droite

· Une partie du cerveau (le tronc cérébral) envoie toute une série de « check-listes » pour voir si la respiration, la digestion se font bien, si la pression artérielle est bonne. Si il y a un problème, celui-ci est pris en compte pour empêcher la personne de s’endormir.
· C’est le stade de dernière prévention avant le sommeil qui est un état automatique

· Remarque : pour s’endormir, il faut pouvoir s’abandonner. L’insomniaque veut dormir mais refuse de s’abandonner ; et vouloir, c’est recruter de la vigilance (= ennemi du sommeil)

3)Stade 2
· Etat de sommeil
· Présence de fuseaux qui brouillent tous les états de conscience au niveau du cortex ; le cortex s’endort mais le reste du cerveau reste éveillé

· Présence de défaillances respiratoires chez le patient apnéique

· La personne « normale » respire comme un métronome

4)Stades 3- 4

· Sommeil profond

· Ralentissement de l’électroencéphalogramme

· Les régions sous corticales s’endorment

· Remarque : c’est à ce moment qu’on peut rencontrer du somnambulisme chez les enfants (les régions sous corticales ne s’endorment pas)

· Les yeux sont fermés le tonus est pratiquement inexistant et on observe une diminution de la respiration
5)Stade de sommeil paradoxal ou REM
· Au bout de ± 1h30
· Accélération de l’électroencéphalogramme comme en stade1 MAIS le tonus est plat et présence de rafales de mouvements oculaires c’est le sommeil des rêves

· Quand on réveille quelqu’un en REM (Rapid Eye Movement sleep), il se souvient de ses rêves.
A quoi servent les stades de sommeil ?

Il n’y a pas un stade de sommeil mais au moins 4

Distribution du sommeil
· Endormissement vers 23h –stade 1 puis stades 2-3-4
· Remarque : un éveil doit durer plus de 3 minutes pour en avoir conscience. Jusque 35 ans d’âge, en principe, l’éveil ne dure pas plus de 3 minutes.
· Le sommeil profond arrive en 1ère partie de nuit, entre 0h et 2h

· 3 à 5 éveils la nuit sont inconscients

· En 2ème partie de nuit, le sommeil paradoxal est plus fréquent
L’homme est un animal circadien : il ne peut dormir à 10 heures du matin ; quand cela arrive, on se retrouve dans une situation anormale, si pas pathologique.
Le sommeil humain peut être considéré comme l’émergence d’une conduite élémentaire issue de l’optimisation de 5 contraintes :

Le cycle jour-nuit

La gravitation

Le métabolisme

La neurotrophicité

La régulation éthologique

1)Le cycle jour-nuit

Tout dans la nature ne dort pas. Par exemple, le requin, animal primitif ne dort pas. Si il veut se reposer, il se met en eaux froides ; si il veut se réveiller, il se met en eaux chaudes. Même quand il se repose, il ne s’arrête jamais. Si il s’arrête, il meurt car il se ventile en avançant avec ses branchies
Le sommeil est une fonction qui apparaît dans le temps. Par contre, ce qui est pratiquement commun dans toute la nature, ce sont des rythmes de 24 heures.

Chez l’homme, le rythme veille-sommeil s’est greffé au cours de l’évolution sur le rythme activité-repos.

Ce rythme de 24 heures est dans nos gènes ; on a une horloge intérieure qui fonctionne régulièrement pour nous pulser l’éveil et le sommeil, nous pulser l’activité et le repos, pulser la bonne humeur et la mauvaise humeur.

Les psychiatres, les psychologues, les cardiologues, les endocrinologues, les oncologues doivent s’intéresser au rythme circadien. La façon dont un cancer croît dépend de nos horloges internes

D’autres valeurs, à part le sommeil, sont influencées par notre horloge interne :

Estimation du temps

Vigilance

Humeur

Fréquence cardiaque

Température

L’horloge interne commande toutes nos hormones et on est tous guidés par nos hormones.
Toutes les informations sensorielles (exemple : l’odeur) peuvent influencer l’horloge interne, mais la principale, c’est le duo obscurité- lumière. C’est très dur pour un organisme, en particulier quand il fait sombre, de combattre les effets de l’obscurité. Il n’y a plus de lumière pour activer notre horloge interne. En hiver, nous vivons au ralenti. Certaines personnes, et surtout les femmes, sont même sujettes à des dépressions.
On peut influencer notre sommeil, notre humeur par la lumière (appareils de luminothérapie). Cela peut permettre à combattre les particularités existant dans les rythmes du sommeil (par exemple : personnes ayant difficile à se lever tôt).
2)La gravitation

Tout être vivant doit trouver un repos physique qui se greffe sur le rythme circadien : c’est la gravitation, la contrainte de gravité

Le repos musculaire doit précéder le repos de l’esprit.

On ne sait pas si un traitement donné pour dormir détend les muscles ou détend l’esprit.

Il faut arriver à une détente du corps et en particulier des muscles de la nuque (soutien de la tête, du cerveau).

Lors  d’une étude, des chercheurs ont mis en évidence le fait que les muscles de la nuque étaient beaucoup plus tendus chez un insomniaque que chez une personne dormant normalement. 
D’où l’intérêt des massages qui permettent de détendre les muscles.

Les humains ne dorment pas autrement que couché afin d’être détendu.

3)Le métabolisme

Cela coûte beaucoup de calories de garder une température constante de 36-37°C.

Le cerveau s’use à fonctionner à un certain rythme, donc, il doit être mis à l’arrêt sinon la température le force à être actif.

Le sommeil lent profond est un système de blocage qui permet de diminuer la température.

Dès que l’on est couché, les muscles dont le cœur se reposent. Dès que l’on ne mange plus depuis 1 heure, le foie se repose. Ces organes n’ont pas besoin de sommeil.
Un seul organe a besoin de sommeil : le cerveau.

Le métabolisme du cerveau va devoir se mettre à un repos relatif car il ne peut pas s’arrêter.

La quantité de sommeil à ondes lentes que nous avons est d’autant plus élevée que nous brûlons de l’oxygène (le cerveau en particulier).

Chez les mammifères, plus on est petit, plus on dort car plus on est petit plus on a une dépense d’énergie/100g de tissu qui est intense.

Il y a une évolution du sommeil avec le métabolisme. Le sommeil diminue avec l’âge car le métabolisme diminue avec l’âge.

Les hommes et les femmes ne sont pas égaux biologiquement : les femmes ont un métabolisme plus petit. 
Le cerveau se nourrissant essentiellement de glucose, il est aisé de voir comment il fonctionne en lui injectant ce glucose.

En réalisant un scanner cérébral avec injection de glucose on se rend compte que le cerveau consomme beaucoup de glucose à l’éveil ; dans le sommeil lent profond, il en consomme très peu, il est réellement au repos.
En cas de diminution de sommeil lent profond, on observe des troubles de la mémoire, de la dépression.

En sommeil paradoxal, le cerveau consomme de nouveau beaucoup de glucose : il est aussi actif qu’à l’éveil.

4)La neurothrophicité

A un moment donné, il va falloir réalimenter le cerveau en énergie : c’est le sommeil des rêves (sans éveil si possible).

Le cerveau a besoin d’informations pour fonctionner correctement. 

En sommeil profond, il n’y a plus d’informations.

Le sommeil des rêves permet d’avoir de nouveau un apport d’informations sans éveiller la personne.

On a pu observer que certaines régions du cerveau fonctionnaient encore plus en sommeil paradoxal qu’en éveil. Il s’agit des régions de l’émotion et de la mémoire.

Le sommeil paradoxal est aussi important pour la mémoire car c’est à ce moment que toutes les informations des 15 derniers jours re-circulent de façon aléatoire dans le cerveau.
Tout qui perd le sommeil paradoxal ne perd pas la mémoire mais perd la remémoration c’est-à-dire qu’il ne retrouve plus ses clés, ne retrouve plus un nom.
Le sommeil interfère aussi avec l’immunité.

5)La régulation éthologique

Dans la nature, certains êtres peuvent dormir plus que d’autres ; exemple : les prédateurs et les proies. Les prédateurs dorment plus en sommeil paradoxal car ils doivent se tenir moins sur leurs gardes que les proies.

L’homme a rassemblé son sommeil sur un moment de la nuit (ou du jour) et il dort d’une traite.

Cela pose un problème car l’homme est immobilisé quand il dort ; les éveils servent à se mobiliser. Il faut absolument se réveiller la nuit pour bouger sinon on se retrouve ankylosé le lendemain.

Le problème des hypnotiques puissants est qu’il n’y a plus d’éveil ; les gens ne bougent pas pendant leur sommeil.
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