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Sile sommeil vient trop tot le soir ;
e pratiquer une activité « éveillante » le sair
e s'exposer a la lumiére toute la journée et en fin de soirée
v Sile sommeil vient trop tard :
e réduire les activités stimulantes et I'exposition a la lumiére le soir
e pratiquer une activité physique en journée.

Rester au ht uniguement le temps nécessaire au sommeﬂ
Privilégier les siestes courtes en début d’aprés-midi
Porter attention & sa chambre et sa literie

Eviter les diners trop copieux et limiter les boissons le soir
Conserver autant que possible une vie active et sociale
Ne pas chercher a dormir plus que nécessaire .
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Notre organisme prend de I’age, notre sommeil aussi
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Edito du président
Voila maintenant six mois que notre bateau a prilafge et son équipage comprend désormais 40aadbért 2
membres bienfaiteurs. La traversée se fait en dousar une mer d’huile et au gré d’un vent bideiai et se-
rein. Nous espérons améliorer et diversifier l@ssogres a venir en fonction de I'énergie qui getanie a notre
embarcation. Le capitaine est heureux de 'ambigmgause qui regne pendant les escales trimessietl sou-
haite que les matelots qui y participent se fasdertlus en plus nombreux. Plus on est de fous,giuit et
plus « la croisiere s’Tamuse! ». Tous a vos chals@bdonnes vacances, que tout
I'équipage soit présent sur le quai d’embarquereargeptembre.  Joél.

CONGRES FFAAIR 2011:Le 23éme congres de la fédération a eu lieu le
7 mai 2011 a Torcy pres de Paris. Le premier jottéaconsacré aux prestatai
et a différents ateliers d’'information. Le samediualieu 'assemblée générale
la FFAAIR avec entre autre I'élection du nouveansml d’administration ou
siege désormais notre président Joél Olive commenréstrateur. Le nouveau
Président de la fédération est Alain Murez, égafgroeordinateur national de
BPCO. (voir détails du nouveau conseil d’administrap.5).

Cl SS : Nous avons été conviés Joél et moi-méme a unedewrganisée par le CISS des Pays de Loire &
Angers sur le theme « Education thérapeutique targa». Ce projet mis en place par Catherine Gneét
son équipe au CHU de Nantes, consiste a la créaétigessions de formation pour les patients qigsérent
sur toutes les formes d’aides relatives a I'accanpanent du malade, tant sur le plan physique quia sie
affective, I'équilibre psychologique, la vie sogat méme la vie sexuelle avec sa pathologie.

TEMOIGNAGE sur les bienfaits de la marche nordique BPCO stade 4, sous oxygéne depuis
6 ans et demi, le 22 Mars, avec l'association JMR'fe me suis lancé a participer a la marche ool
Bien modestement j'ai fait environ 200 m apresBédfement le ler jour. Et, au terme de 7 séarecesi$
arrivé a 1 km 500, ce qui peut sembler bien pets msti tout de méme une victoire pour moi.

Depuis le début de cet exercice, le médecin mev&ren forme et le kiné qui me suit 2 fois par sesaour
de la kiné respiratoire, ne m'a jamais vu aussi.li® effet il y a beaucoup moins d'expectoratets le
ressens également le matin au réveil.

Pour I'anecdote, je suis allé visiter il y a 3 angardin floral de 3 km 500 environ que j'avaisbeaucoup
de peine a réaliser (avec un déambulateur) et pebad'énormément d'arréts pour récupérer monflsouf
Je viens de refaire ce méme parcours (avec undidtmelant comme appui) et je me suis tres peétérr
La famille qui m'accompagnait les 2 fois en éaiasourdie.

Donc conclusion : tous a vos batols.prime la coach est extra. Amicalement JEAN

AU REVOIR JACQUELINE ET REPOSE EN PAIX

Nous sommes quelques uns dans I'assatiatayvoir connu Jacqueline Smets et & I'avoir ap@egpour
sa force de caractere face a la maladie. Depussepits mois, elle a lutté avec courage et ténaoitére les
attaques incessantes qu’elle lui imposait. Mémelidegon lit d’hépital, elle nous téléphonait povenqdre de
nos nouvelles. Son état de santé ne lui permetaitie se déplacer mais nous I'appelions régul@megat nous
savions qu’elle luttait avec une force de caractéigardait toujours espoir.
Jacqueline nous a quitté samedi 14 mai 2011, nexsgns a son mari et a toute sa famille a qui ofitens
toutes nos condoléances.
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MARcHE norDIQUE @

Des nouvelles des marcheurs du jeudi .

Voila bientdét deux mois que chaque jeudi, de fagssidue, nous nous retrouvons sur la plage aildamunes de Saint Brévin I'OcH
pour marcher. Les capacités de chacun progreseesgrdaine en semaine, pour preuve, nous avonsuparmette semaine 4,5 kilomeé-|
tres alors que nous avions débuté a 2 kms. Lempéugant d’entre nous est Jean (BPCO) qui au débgiouvait marcher qu’environ 2
meétres et qui fait maintenant 1,5 kilométres. Avargratique de la marche, des mouvements d’éabiagiiit puis a la fin des mouve-
ments d’'étirement nous permettent de constatessmuglissement progressif de nos articulationsaurnrpuillées a nos ages, il faut bi
'admettre.

Une nouvelle adhérente de 82 ans, asthmatiqtieeese nous rejoindre dans I'association. Elleramencé les séances de marche
nordique depuis peu, mais elle a déja fait de grogres.

Nous vous rappelons que la marche nordique ddigsiles jeudis aprés midi de 15h a 16h30, sauégeeptionnels, sur la base du
Pointeau a Saint Brévin I'Océan et que 9 I&con avec notre coach Athlé Santé Marie est ijegpour les adhérents de JAD'A.L.R.

Renseignements au 02 40 39 21 13
Mireille
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VU ET LU DANS LA PRESSE SUR L'APNEE DU SOMMEIL

APNEES DU SOMMEIL : IMPACT DU MASQUE NASAL DANS LE TRAITEMENT PAR PPC
WWW.JIM.FR

Quelles sont les incidences a long terme du masqer@nionasal sur le massif facial dans le cadre d'usyndrome d’apnées obstruc-
tives du sommeil traité par ventilation nocturne enpression positive ? Des études réalisées chez fan suggérent que ce masque
pourrait induire une hypoplasie du massif facial. Mais qu'en est-il chez I'adulte. Réponse.

Nombreux sont désormais les patients atteints symarome d’apnées obstructives du sommeil (SAQ®n&ficier d’'une ventilation
nocturne en pression positive continue, la PPCRARC(Continuous Positive Airway Pressure) des aalons. L'administration de
celle-ci reléeve maintenant des stratégies thérapeg de premiére intention. Elle repose en pattid’utilisation a long terme d’'un mas-
que craniofacial (MCF) qui va étre portée en cantoute la nuit durant. Quelques études réaliskes kenfant suggerent que ce masque
pourrait induire une hypoplasie du massif facial’éd est-il chez I'adulte?

C’est a cette question que répond une étude deteghmspective (1) dans laquelle ont été inclupdttents japonais qui ont eu recours
au MCF pendant au moins deux années. Des clicdé&sgraphiques numérisés ont été réalisés a |'étsalet deux ans plus tard.

Ces deux examens "céphalométriques” ont été aisadysdétail, afin de préciser les éventuelles nwadibns des structures craniofacia-
les en fonction des critéres morphologiques suszdrduteur faciale, relations entre les archesussseet position des dents.

Les patients inclus étaient en majorité de sexeutias(89,1 %) et, dans tous les cas, le diagn@&iSAOS était confirmé. L’age moyen
a I'état basal était de 56,3 = 13,4 années etdXrdlapnées et d’hypopnées de 42,0 + 18,6/h, léedomoyenne de la PPC étant de 35,0 +
6,7 mois.

Au terme de cette PPC, des modifications signifieatde certaines régions du massif facial ontrésés en évidence au moyen des don-
nées céphalométriques : 1) rétrusion du maxilamerieur ; 2) diminution de I'espace situé engrenbxillaire et la mandibule ; 3) set-
back des positions du menton et de la région sauédessus de ce dernier ; 4) inclinaison versd&a des incisives ; 5) diminution de la
convexité. Aucune corrélation significative n’a étée en évidence entre les variables suivanteslifitations craniofaciales, facteurs
démographiques, durée de la PPC. Aucun des patierg®st plaint des conséquences du MCF, queitteusde plan morphologique ou
fonctionnelle, ce qui au bout du compte est pltaésurant.

Dr Philippe Tellier

Certaines photos, images et logos ont été prikesugites internet, toutes les autres photos lgsiient ce petit
bulletin ont été prises par les soins Joél et liggde réalisation. Certains textes sont extratRd-FAAIR, de
Coach Athlé Santé, de LVL Médical, de L'INSV, ALEGA Pharmacie Magazine N°15 et N°48, Orkyn, Antddir
Vitalaire, Femme Actuelle , Sangeuv.fr ou sont écrits par Mireille.

BPCO: Attention danger. Cheminée sans insert, four a gaz, plaque gaz, @raughz, bougies d’anniversaire,
cierges étincelants, crépes flambées, la moqustaque), ne pas fumer, les produits gras dane4e visage,
sont incompatibles avec I'oxygéne. En voiture paatre sécurité avec de I'oxygéne rouler la fenEgerement
ouverte. Remplissage oxygene liquide du résenaiiaple, attention de ne pas toucher les connexiaialli-
ques: risque de bralures (par le froid). Vous needgamais transporter vous-méme le réservoirdig® liquide.

La défense des droits des patients, le respect dedignité de la personne malade, la promotion de lalace
des usagersu sens large sont des valeurs fondamentalestaesystéme de santé. Des efforts doivent étre sren
pour rendre ces droits plus lisibles et accessiblgsacun. Le premier droit, c’est de connaitredseis !
C’est pourquoi 2011 sera «année des patients et de leurs droits.




FEMME ACTUELLE DU 21 MARS 2011
Un nouveau service permet une surveillance au gtidien, via Internet, des
patients traités pour ce trouble respiratoire du sonmeil. Une sécurité pour eux.

"Encore Anywhere". Retenez bien ce drole de normo8s faites partie des 300000 Francais traités gonee
du sommeil avec un masque spécial la nuit, ce reauservice proposé par Philips Solutions Santérai€iie
pourrait bien changer votre vie. Développé depwois ans déja aux Etats-Unis, il permet un suivspderson-
nalisé donc plus efficace grace a I'ajout d'un Empodem sur I'appareil de traitement. Cet appaedié au
masque, est chargeé d'insuffler en continu dedams les voies respiratoires afin de les gardeernes. Cela
évite les pauses répétées de la respiration (apeédpnt le sommeil et leurs conséquence : hypsot@rnpro-
blemes cardiaques, accident vasculaire cérébrésitgh diabéte de type 2, accidents de la rouda &tavail
dus a la fatigue, etc.

Une prise en charge plus rapide et plus efficace

Jusqu'alors, les données mémorisées par I'appaoeime le nombre d'heures de traitement, la cooredes
apnées ou l'absence de fuite d'air du masqueiemetalevées que deux fois par an lors d'uneevisiilomicile
effectuée par le prestataire ayant fourni le digi@s patient.

Avec "Encore Anywhere", tous ces éléments peuvieatodllectés quotidiennement via Internet. Unégéi-
veillance (autorisée en France depuis la publinadio décret sur la télémédecine du 19 octobre 2QdiQ)er-
met de détecter immeédiatement d'éventuels problemes

C'est un véritable «plus» pour le patient. Le @taste de service et le médecin disposent, en, eliédia méme
information, au méme moment, et décident donc ebkedes modifications nécessaires au traitemedeou
I'intervention a effectuer. Les réglages peuverd &alisés a distance, a tout moment. Un gaiem@s$ preé-
cieux qui renforce I'efficacité du dispositif.

Mesdames, Messieurs,

Suite a 'Assemblée Générale qui s’est déroulé&almedi 7 mai 2011 pendant le congres
a Torcy, nous avons le plaisir de vous joindrdite des membres du bureau et du Conseil
d’Administration.

BUREAU: Alain MUREZ - Président - Coordinateur National BPCO
Jean-Pierre BACCHIERI - Vice Président - Responsable des Relations lage&ssociations,
mandaté par le Président auprés des groupes add #@NEE DU SOMMEIL auprés du Ministére de la Sant

Francois LEON - Vice-président - Responsable des congrés andegestations Pierre CASADEVALL - Tré-
sorier - Responsable du CPAS et des cheques VacaMandaté par le Président au CTP du CISS .

Giséle VILLOT - Secrétaire fedérale
Coordinatrice Nationale Apnée du Sommeil

POUR LE CONSEIL D’ADMINISTRATION

Vincent CAPOZZA - Administrateur Georges GAUTHIER - Administrateur - mandaté par le Président
aupres des groupes de travail BPCO aupres du téieide la Sant®aniéle MEYER - Administrateur -
Suppléante au Comité de la ChaN®nique MILLET - Administrateur Joél OLIVE - Administrateur.

Petit rappel: Le sang chargé d’oxygene est véhiculé par lesearigrest dans I'une d’elles
que se font les gaz du sang, artere radialppignet).
Le sang chargé de gaz cago@nest véhiculé par les veines.
Jeudi 9 juin, madameClaude Jeanne Dickelmannprésidente de I'association Atout Cceur
de Loire Atlantique, est venue de Nantes pour gpdr a notre marche et se rendre compte
des bienfaits de la marche nordique pour les irsauffs respiratoires afin d’en parler a ses adigren




20 conseils pratiques pour gérer
son poids.

1. Faites 3 repas par jour sans ef
sauter2 Prenez un bon petit déjeu-
ner.3 Alléger le repas du soif.
Supprimer le grignotagé. Faites
une collation en cas de fringale
(laitage maigre, pomme avec un
verre d’eau)b Asseyez-vous a ta-
ble méme pour une collatiory .
Mastiquez bien, la sensation de
satiété intervient au bout de
15.minutes3 Mangez équilibré et
sans exces9 Evitez les aliments
sucreés et utilisez éventuellementjun
édulcorantlO Limiter les féculents
sans les supprimet.l Consommez
les légumes verts a volont&? Li-
mitez les graisses cachées ( chafcu
terie, fromage, plats cuisinés du
commerce)13 Préférez la cuisson
sans matiére grasse, utilisez des
ustensiles antiadhésifs/ Salez
modérément et limitez les alimerjts
riches en sel (charcuterie, consef
ves, fromages, condiments), le s
excite I'appétit. 15 Utilisez les
herbes aromatiques, les épices ¢
les condimentsl6Buvez 1,5 a 2
litres d’eau, pensez aux tisanes
mais évitez les boissons sucrées.
17 Faites vos courses « le ventrg
plein », établissez une liste et res-
pectez lall8 Pesez vous 1 fois par
semaine sur la méme balant8.
Conservez une activité physique
20 Faites vous plaisir.
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LE COIN DES CURIEUX
Les produits dits allégés permettent
de manger moins de calories a
condition de respecter les quantit
tés.
«Allégés » ne veut pas dire
« sans ». Lait, yaourt, beurre,
chips, rillettes « Allégés » contien
nent encore des matiéres grasses.
« Light » veut dire que tout ou pg
tie du saccharose a été remplacé
par un édulcorant de synthése.
« Sans sucre» veut dire sans sac
charose mais le produit contient
d’autres sucres, donc cela ne veut
pas dire sans calories.

Bien lire les étiquettes !
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JAD’A.I.RVous souhaite de bonnes vacances.




Réunion JAD'A.L.R.

Samedi 21 mai 2011

Notre 2eme réunion a eu lieu comme la 1ére au siegjal de 10h30 a 12h30.
Sur 41 adhérents, seulement 15 étaient présertis,les absents pour éloigne]
ment géographique, plusieurs avaient des obligafiemiliales (fétes de famille
ou autres cérémonies). Il reste encore les étoqudisnt oublié de prévenir de

leur intention! Ce qui ne nous facilite pas tougla tache pour I'organisation ¢le

la journée (réservation du restaurant en autregetnisation du covoiturage).
Les différents sujets abordés étaient:

La situation de JAD’ALR. aprés 5 mois d’existence

Le congres de la FFAAIR prés de Paris les 6 eair2dll

Le CPAS et les cheques vacances

La télétransmission a la CNAM des relevés d’'obmece des apnéiques

Le communiqué de presse de I'association RESPIREr el&t

Autres sujets: la marche nordique, I'utilisatiashébulisateurs, la Voix des
AIR, la journée du CISS a Angers, le changememt&et du jour de réunion q
est repoussé au samédi septembre 201Au lieu du 10. Le maintien du samé
sera a redébattre a la prochaine réunion de septemb

Apres la réunion, tous les adhérents présentsrg@etoouves au restaurant Le
Buffalo a Saint Brévin les Pins pour partager yrageconvivial ou chacun a pa
son écot. Une ambiance bonne enfant voire un ssipéie mais sympathique
était au rendez vous. Une des adhérentes MarieeRieus a chanté deux char
sons reprises en cheeur par tous méme par le selweastaurant. A la fin du
repas, certains ont retrouveé leur &me d’enfantoéfeat les plumes d’indiens e
une plus audacieuse s’est méme risquée a s'iaitiejoies du rodéo. Bravo
Francoise!

Pour certains, la journée a été assez fatigametgiréféré rentrer se reposer.
autres ont continué cette journée par une visitgéguet commentée par Joél,
pécheries de I'estuaire de Saint Nazaire, plusqodigrement celle actuellemer
en construction qui aura pour but d’étre accessiblepersonnes handicapées
aux familles car toutes les normes de sécuriténteespectées. Une photo de
groupe a immortalisé le moment.

La journée s’est achevée au siege social de I'edgmt ou les adhérents encote

vaillants sont venus se désaltérer avant de sees§paqu’a la prochaine réuni
du 17 septembre sauf pour les marcheurs qui continuent a seuetrde jeudi
aprés midi sur la plage de Saint Brévin. Il n’ess prop tard pour ceux qui sou
haitent les rejoindre. Bonnes vacances a tous.
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Quelgues conseils avant de partir en vacances
Si je voyage avec des bouteilles d’oxygéne danstdfre:
j'aéreen continu I'habitacle
je ne laisse JAMAIS mon véhicule en plein solell
je cale bien les bouteilles dans le coffre
Jinforme ma compagnie d’assurance et mon preseatai

Pour les patient sous PPC ou autre appareillage:
Prévenir votre prestataire de vos dates de vasatomtre lieu si besoin.
Si vous préférez le New VSL écolo, n'oubliez pas deeréserver avant!!!




