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L'ANC a eu 20 ans cette année. Elle voulait fdire

un "grand coup” en organisant le*19séjour &
partir du theme "faire le bilan".

Comment faire un bilan sans faire une enquét
sur I'évaluation de ces journées ? Résultats d'
demi-échec ou d'un demi-succes en ce qui
concerne cette enquéte !

Moins 1! 99 personnes ont participé a ces journ

de 1995 a 2005, autant d'enquétes furent envoyées.

Les chiffres absolus auraient donc presque pulésse
chiffres de pourcentage. 8 sont revenus pour défa
d'adresse. Reste 91.

Moins 3! 17 réponses (17%) en retour. Dans ce
type de situation, les chercheurs considérent §ée

est un résultat tout a fait valable : nous y sommes
presque. La grande majorité des répondants partig
paient au séjour de Séte 2006 : C'est donc lear av
principalement dont rend compte cette analyse. L¢
pourcentages donnés a la suite correspondent a G
groupe de 17 personnes qui totalisent la participat
a 44 séjours. 11 personnes ont au moins fait 2158

Par qui avez-vous connu l'association ?

Principalemenpar la famille (31%) puis par le site
Internet de 'ANC (25%). Les 3 réponses notées
"NON" a 56% (sans réponse "OUI" pour contrebal
cer) sont la presse, la radio et les services gocia
Cela confirme ce que nous savions du désintérét ¢
médias et du manque d'information des services §
taires et sociaux. C'est la famille principalemagunit
recherche l'info. La remise a neuf du site de |'A®SE]
donc importante pour que celui-ci continue a jouer
son réle d'informateur privilégié.

Combien avez-vous fait de séjours ?

6 personne(s) sur 17 a/ont fait --------eeeee 1-séjour(s)
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Il faut noter que I'dge moyen des participants aug-
mente au cours des années de 1995 a 2005. Poul
trois derniers séjours, il passe de 22 a 25 aageldu
plus jeune se situe de 13 & 19 ans. L'age du phus {

cien de 34 a 36 ans. Cette augmentation de I'dge g

due a deux causes : a la fois il y a des "récittisiset
les "nouveaux arrivants" sont "plus vieux" d'anaée
année. Ce fut un choix des organisateurs.
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Ces chiffres n'indiquent pas de préférence maigseu
’ment le nombre des participants. Dans les commentai
res suivants ne sont retenus que les apprécigi@mns
Ctant sur les 3 derniers séjours des participariest
idonc majoritairement les trois séjours de 2003G520
*gui sont évalués.

e

Vous rappelez-vous quelles ont été les motiva-
(tions qui vous ont amené a ce(s) séjour(s) ?

Il'y avait 9 propositions de réponses par Oui om.No

Deux motivations sont plébiscitées par tous : "$&ngoirio-
sité" et "les activités proposées"”. Une troisiesatir de
chez moi" obtient 82%.

6ﬁf's_\r contre Ia_ proposition "obtenir des informatisusla
maladie" obtient 53% de "NON" contre seulement 1%
"oulr"

j5"femblée, I'analyse des motivations des particgpant
Fbntre clairement que leurs attentes, que l'onrpaur
qualifier de minimalistes, ne correspondent pas aux
objectifs de I'ANC. A noter cependant que la propos
tion "m'engager davantage dans l'association” wibtie
41% de "OUI" et 35% de "NON". Comment utiliser
concréetement ce désir de s'engager ?

Avez-vous appreécié ce séjour ?
7 propositions sont faites avec une note allarkt de
(pas du tout) a 4 (tout a fait bien).

Les moyennes de satisfactions augmentent d'année en
année et passent de 2,7/4 a 3,0/4. Il n'y a pppréa
Bi{agions franchement négatives. Tous séjours cenfon

, ce sont les propositions "ambiance du groupe”
avec le "nombre de personnes" et le "choix du lieu"
Aqui satisfont le plus. Par contre c'est "l'orgatiosadu
mps" qui arrive en dernier (2,7/4).
C'est donc la qualité de I'ambiance au sein du peti
groupe des participants, dans des lieux retirépiepi
voque une appréciation trés positive.




bilanvdes 11 ans

Indiquer votre degré de satisfaction concernan
les activités proposées :

16 activités sont proposées et notées sur 4. ppes-4
positions qui donnent le plus satisfaction sonbetie
décroissant "les échanges avec les autres” (3;714}
échanges avec I'encadrement (3,3/4)" — "les sa@ties
restaurant (3,2/4)" — "et "les activités de commani
tions (3,2/4)".

Les trois activités qui donnent le moins satistacti
sont les infos sur les problemes professionnet#4R,
étudiants (2,6/4) et sociaux (2,4/4).

Les résultats des satisfactions sont donc en cobeérg
avec les motivations des participants en ce qui
concerne ce gu'ils ne viennent pas chercher :'de qu
apprécient le moins sont les informations sur 1#é-d
rents problémes posés par la maladie.

Appréciations et satisfactions debénéfices of-
ferts par le séjour :

6 propositions sont faites notées sur 4.

C'est le plaisir d'échanger avec des adultes dgant
méme handicap (3,7/4) ou non (3,5/4) et la rupture
d'avec la vie ordinaire (3,3/4) qui sont les préfées.
De meilleures connaissances du handicap (3,2/4a
prise en charge (3,1/4) ou du traitement (2,7/dhvi
nent ensuite. Echanger ? Oui ! Améliorer ses c@an
sances ? "Oui" aussi ! Mais aprés !

Avez-vous pu faire une évaluation de ces jour-
nées ?

Seule une proportion de 4 sur 10 participants estir
avoir pu faire une évaluation de ces journées peret
apres le stage. C'est sans doute la réveélatiorddsin
points faibles de ces journées.

Les participants ne viennent pas "pour se prerdre |
téte" et réfléchir mais pour rencontrer d'autresqe
nes ayant le méme probléme qu'eux.

Avez-vous, a la suite de ces séjours, constaté
changements dans votre fagon d'étre ou de vi-
vre.

Les changements constatés aprés les séjours,edan
fagcons d'étre ou de vivre obtiennent des résulas-
coup plus contrastés que les autres réponsesof-ré
ses sur les 10 propositions faites se détachetetnet
ment.

C'est en premier la capacité a informer les auteesa
maladie (3,5/4), puis la capacité a y faire facd/@ et
la fagon d'en parler a I'entourage familial (3,1@%st
une confirmation de la bonne adéquation des oljeq
de communication fixés par les organisateurs et leg
résultats obtenus par les participants avec une for
unanimité.

Par contre 3 réponses obtiennent des résultatdifres

tférents selon les personnes. Un tiers & un quarbme
tate absolument aucun changement dans leur prise en
compte des siestes dans la journée (2,4/4), dans le
organisation du travail journalier (2,4/4) et darle

du sommeil de nuit (2,3/4). Dans une proportion de
4/10, ils donnent un résultat inférieur a la moyean

' ces trois propositions. Dans ce domaine d'éducation
la santé, beaucoup de progrés restent a faire.adn a
gue ce n'est pas la demande des participants @tjas
nisateurs n'ont pas bien réussi a faire passee¢e m
sage.

Globalement pensez-vous que nous devrions
ameliorer une chose ou l'autre (et laquelle)
Ipour que ces stages soient plus efficaces pour
les participants ?

Lesréponses aux 9 propositions faites et notées sur 4
montrent que les participants ont pris conscierse d
problemes posés par l'organisation de ces journées.
D'une part, méme si ce n'est pas leur motivatiorcpr
pale en venant & ces journées, tous souhaiteriegjue
informations sur la législation scolaire (3,5/4); &
COTOREP et I'AAH (3,4/4) soient améliorées ainsi
que l'aide a une meilleure prise en charge perdenne
{le ce handicap (3,3/4).

D'autre part, 72% ne souhaitent pas que ces josimge
Lsoient que des activités de sports et de loisiB&%i ne
souhaitent pas qu'elles ne consistent qu'en infiiong
sur les différents sujets abordés. Cet appareritasia
des réponses, entre les motivations a l'arrivéeset
souhaits d'amélioration, est un bon reflet de fi& di
culté d'organiser de telles journées. Il n'esttpapurs
facile de garder un équilibre entre les possilsildé
erencontre, d'échange, de loisirs, d'activités sbda
l'ordinaire qui semblent étre le souhait princiges
participants et les informations a faire passetesur
handicap causé par la maladie et les moyens dg fai
face qui font partie des objectifs de 'ANC.

C'est sans doute, cet équilibre qui n'a pas é&e tot
Hement réussi lors du séjour de Séte — son objectif
majeur était de faire un bilan - et qui explique ce
taines tensions et certaines insatisfactions ren-
contrées au cours de la semaine.

L'enquéte se terminait par une invitation a "écrire
P4 la suite de ce questionnaire pour nous dire tout
ce que Vous pensez au sujet de ces moments que
nous voudrions les plus bénéfiques pour tous et
chacun”. Dans ce premier compte-rendu, il n'est
guestion que de l'analyse des résultats chiffrés.
#.'analyse des commentaires, souvent riches, fera
s1'objet d'une analyse dans le prochain numéro de
paradoxalement vétre.

Marcel Rousseau, vice-président
rousseauMa@aol.com




Intervention du Dr ARNULF Isabelle,
neurologue au centre du sommeil de la Pitié Salpé&te
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—ndliative
au théatre ce soir!

VERJUS, correspondante derégion a donné 3 représentations de son
Sabne et Loire, javais réservéespectacle. A la suite de son conseil
depuis longtemps ma soirée du 18 mard’administration, la « Compagnie »
2006 pour aller au théatre. m’a invitée le 10 juin pour me remettre
le chéque de 600 euros pour notre asso-
Ce soir la, la troupe jouait « a guichet ciation, a I'occasion d’'un apéritif dina-
fermé » une piece de J.P. Decréme : toire en présence de Monsieur le Maire
« Victimes cherchent assassins pour de Saint-Martin en Bresse et Monsieur
meurtre et plus si entente ».Cette comée Conseiller Général.
die policiére en deux actes a soulevé
des rires du public qui avait fait salle  Je veux aujourd’hui renouveler mes
comble. remerciements & Madame VERJUS
sans qui rien n'aurait pu étre réalisé et
A l'entracte, j'ai pu présenter notre as- a cette troupe méritante qui a travers le
sociation car Madame Janine BRUIL- rire et le théatre s’ouvre régulierement
LOT, Présidente du Théatre San Marti- sur le monde si difficile des maladies
nois avait bien voulu me laisser la pa- orphelines.
role. En effet, chaque année, cette Aands MAREE
troupe rése_rve une partie d_e ses bénéfi- Agministratrice.’
ces au profit d'une association. Cette famaree@clubeimet.fr
année, grace a Madame Francoise
VERJUS, I'A. N. C. avait été retenue.

I nvitte par Madame Francoise Cette troupe théatrale, connue dans la



e centre de référence hypersomnies
établi en janvier 2006 et coordonné
par I'HOtel Dieu de Paris est parti d’'un
constat :

Il existe de nombreuses connaissances sur laaéni

et la génétique des hypersomnies rares mais par
contre il y a encore beaucoup d’ignorance sur les
conséqguences quotidiennes pratiques de ces maladies
et en particulier : les conséquences professicesiell

le risque accidentel, 'orientation et le conggihéti-
gue vis a vis de la femme enceinte.

Il a donc paru important d’orienter notre clinigete
notre pratique sur ces aspects et de tenter da’ @it

centre s'intéresser
tout particuliéremen
aux conséquences
professionnelles des

hypersommies rares
et de la narcolepsie.
Il a donc pour but d’effectuer des recherches et
d’éditer des documents pouvant permettre aux
patients narcoleptiques d’établir une discussion
avec la médecine du travail, de pouvoir envisager
leur aptitude au travail et leur poste de travail

dans des conditions optimales, de prévenir le
risque d’accident du travail, de favoriser la meil-

leure chance professionnelle possible et une car-
riere normale

patients sur le plan national une aide dans cés tro Cestrois centres ont également pour vocation de s'é-
domaines. C’est la raison pour laquelle ce centrelargir & d’autres équipes nationales travaillamsdee

coordonne trois équipes :

1.le centre du sommeil de Bordeaux dirigé par
le Professeur Pierre PHILIP. Celui ci a pour

domaine et a travailler en collaboration avec I'ARKC
avec le nouveau centre de référence reconnu en 2006

Depuis une année ces équipes ont déja travaillé

orientation particuliere de s'intéresser aux consé- dans trois directions :

quences des hypersomnies rares et en particulier
de la narcolepsie sur lesque accidentel dans

un but de prévention et de conseil vis a vis des
patients. Son but est de pouvoir coordonner la
recherche et les conseils pratiques vis a vis de la
conduite automobile pour les patients narcolep-
tigues et de pouvoir ainsi affiner les recomman-
dations qui ont été édictées dans l'arrété de dé-
cembre 2005

2.le centre du sommeil de I'Hépital Raymond
Poincaré a Garches coordonné par le docteur
Maria Antonia QUERA SALVA (avec la colla-
boration du Docteur Sarah HARTLEY). Ce cen-
tre a pour but de pouvoir conseiller tout particu-
lierement les patientes narcoleptiques vis a vis de
la grossessade la contraception et d'aider les
familles des patients. Ce centre sera donc orienté
sur la recherche et la rédaction de documents
pouvant permettre de faciliter la vie quotidienne
des patients, de leur famille et de leurs enfants e
les naissances chez les patientes narcoleptiques.

.le centre du sommeil et de la vigilance de
I'H6tel Dieu est coordonné par le docteur Da-
mien LEGER. L’équipe est animée par Caroline
GAURIAU, chargée de mission, avec l'aide du
Docteur Virginie BAYON, Chef de Clinique, du
Docteur Serge LUBIN, du Docteur Francois DU-
FOREZ et du Docteur Pascale OGRIZEK. Ce

d’'une part la mise en placBun site internet
dédié aux hypersomnies rare®t qui compren-
dra de nombreux aspects pratiques pouvant per-
mettre d’aider les patients. Les textes de ce site
seront soumis pour discussion et amélioration a
I’Association Narcolepsie-Cataplexie.

la carte du patient: le centre a d'ores et déja
été sollicité par le ministere de la santé pour la
rédaction d’'une carte de patients narcoleptiques
qui est en cours. Cette carte a été élaborée
conjointement avec les centres de référence et
I'association.

le questionnaire standardisé dans le cadre du
dossier médical partagé :nous sommes en
train d’élaborer un questionnaire qui sera propo-
sé régulierement aux patients narcoleptiques
suivis par nos centres et a ceux dans 'avenir qui
seront recommandés par l'association ou par
d’autres centres travaillant en réseau. Le but est
de pouvoir faire des études sur un grand panel
de patients par internet. Ces réseaux seront coor-
donnés en lien avec le réseau Morphée.

Pour tout renseignement :
Caroline Gauriau : 01 42 34 82 43
caroline.gauriau@htd.aphp.fr




Bourse de these AN G favwechenche
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e soutienalare- Mme PEYRON s’est spécialisée dans la recher-
cherche fait partie che sur la narcolepsie ou elle fait référence. Elle

des principaux place de grands espoirs sur le projet de recherche
buts de I'association. sur lequel la jeune doctorante travaille déja de-
C’est pourquoi nous puis un an. Cette étude est basée sur le faitaque |

participons auXorma- majorité des cas de narcolepsie est due a la dégé-
tions des associations nérescence des neurones a hypocrétine. L'évolu-
de maladesde I'IN- tion au cours du temps de I'apparition des symp-
SERM pour mieux tdbmes et leur séveérité sont extrémement variables
comprendre et assurer d'un individu a l'autre. Cette variabilité est pgob
leur obligatoire colla- blement due en partie a I'hétérogénéité des neuro-
boration a toutes les étapes des protocoles de renes a hypocrétine et a leur relation avec d'autres

cherche. régions du cerveau. L’identification de plusieurs
Molécule de référence des hypersomnies, nous sous-groupes de neurones a hypocrétine et I'é-
avons participé aux essais cliniqueshadafi- tude de leurs propriétés moléculaires permettrait

nil, aux évaluations du traitement et des consé- de comprendre si la dégénérescence progressive
guences psychosociales de la maladie. De diffé- des neurones a hypocrétine explique le fait que la
rentes maniéres nous collaborons aux recherchesataplexie apparaisse souvent plus tardivement.
sur d'autres types de molécules et d'autres théra-Cette étude permettrait le développement de

peutiques. traitements mieux adaptés en fonction des
Nous avons attribué delpourses de recherche  symptémes ressentis.

I'une sur la génétique familiale et I'autre sur Pour soutenir cette étude, I'ANC a émis en juin
I'impact du réveil force. des billets de tombola ainsi qu’'un appel a don.
Cette année, en juin 2006, le conseil d’admi- A ce jour, les dons s’éleventa 2 275 € et la

nistration a attribué, une bourse de these d’'un  vente de billets a rapporté 650 €Mais il reste
montant de 10 000 €pour des travaux en neu-  encore beaucoup de billets en vente. Des lots
roscience a une jeune doctorante qui ne trouvait nous ont également été offerts. Nous remercions
aucun financement pour poursuivre ses recher- vivement tous ceux qui ont contribué a cette
ches, malgré ses difféerentes démarches et ses résouscription. Toutefois, afin de récolter plus d’ar
sultats excellents. gent, nous renouvelons I'appel au moyen du cou-
Ce projet a retenu toute notre attention car il est pon ci-dessoud.e tirage de la tombola se fera
placé sous la direction de Christelle PEYRON, a Nantes au moment de '’Assemblée Générale
chercheur au laboratoire de physiopathologie de en juin 2007.

la faculté de médecine LAENNEC a LYON.
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Commission jeunes

Christophe Deschamps a été chargé d’élabo-
rer un projet et un plan de travail pour tirer
les enseignements du bilan séjour jeunes et
faire de nouvelles propositions. En attendant,
il a été décidé pour 2007 de revenir a I'esprit
des premiers séjours : destinés aux plus jeu-
nes pour un premier contact sur un week-end
prolongé. Le lieu et le programme restent a
définir. Ce séjour devra s’appuyer sur des
adhérents référents dans la région choisie.
Contact :
christophe.deschamps@ericsson.com
01.64.49.85.52

Commission permis de conduire
Elle s’est réunie le 30 septembre pour étudier
comment aider les patients narcoleptiques
soignés a continuer de conduire sans repreé-
senter un risque aggravé par rapport a un
conducteur ordinaire. Nous avons travaillé
sur un projet d’attestation de soins et une
liste de consignes a suivre en cas de
conduite, a soumettre aux médecins des cen-
tres de référence . Nous allons vous solliciter
pour que vous apportiez votre témoignage et
participiez & une étude dont le but serait de
montrer qu’un narcoleptique traité qui gere
bien sa somnolence et a un comportement
responsable n’est pas plus accidentogéne
gu’un autre conducteur. Cela appuierait une
demande pour compléter I'arrété actuel avec
des modalités plus réalistes. Les tests TILE
(test de latence d’endormissement) et TME
(test de maintien de I'éveil) ne sont pas des
tests d’évaluation de la vigilance en situation
de conduite. En particulier parce qu’ils nient
I'un des moyens les plus efficaces en plus
des médicaments pour restaurer la vigilance :
le fait de dormir préventivement.

Nous savons que beaucoup d’entre nous, en
I'absence de traitement suffisamment effi-
cace renoncent d’eux-mémes a conduire ou
réduisent leurs occasions de conduire au
strict minimum sans y étre obligés par la loi.
Nous ne voulons pas étre contraints a la mort
sociale ou a refuser un travail que nous pour-
rions par ailleurs assumer parce que nous ne
pourrions méme plus sortir de chez nous au-
trement qu’a pieds : Nous n’habitons pas
tous des villes desservies par une toile de
transports en commun.

Il faut remettre I'accidentologie due a la
somnolence dans le contexte général, en ef-
fet, la majorité des accidents est provoquée
par l'insuffisance de sommeil dans la vie
courante. Aucune prévention n’est prévue a
ce jour pour limiter ce risque, au contraire,
puisque la moyenne de sommeil de la popu-
lation générale diminue régulierement
(enquéte TNS Healthcare, février 2006, sur
« le sommelil et la vie active » conduite au-
prés de 1000 individus de 15 ans et + sur la
demande de I'Institut du Sommeil et de la
Vigilance).

Ce travail est a mener en collaboration avec
les centres de référence qui nous sont déediés.
C’est d'allleurs la priorité du centre de Bor-
deaux et nous espérons que nous pourrons
aboutir rapidement et mettre fin au désarroi
des uns et des autres : les médecins qui n’ont
pas d’outils d’évaluation pertinents et les ma-
lades sanctionnés du fait de leur maladie
alors que le risque aggravé existe principale-
ment pour ceux qui ne sont pas diagnosti-
gués.

Contact :

Marcel Rousseau

L’endormissement en sommeil paradoxal qui FousseauMa@aol.com
restaure est ce qui signe justement la narco- 02.40.29.50.56
lepsie. Nous demandons que ce fait soit pris Secretariat 04.75.88.95.39

en compte dans les évaluations de la vigi-
lance afin que I'application d'un décret de
prévention ne se transforme pas en discrimi-

qui irait a I'encontre de I'esprit de la loi.

. L , anc.paradoxal@wanadoo.fr
nation pour une catégorie de la population, ce
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! ! # $ %
La convention Belorgey qui visait a protéger lesspanes atteintes de maladies graves oL
chroniques contre les dérives des sociétés d'aszseien matiére de prét bancaire vient d’é-
tre remplacée. Une nouvelle convention vient rexgfoltes droits des malades pour I'acces a
I'emprunt. Signée en juillet 2006, par des reprém®s de I'Etat, des assureurs, des banque
et des associations de malades, la convention AERAS a 300 000 € le montant maximal
de I'emprunt. Le risque invalidité sera désormais pn compte en plus du risque déces. Le
systéeme des surprimes sera mutualisé afin de peenraix revenus modestes I'acces au
crédit. Les refus d’emprunt liés aux questions al®é devront étre motivés, une commis-
sion de médiation sera chargée des litiges.
http://www.sante.gouv.fr/htm/actu/aeras/sommaire.ht
http://www.convention-berlorgey-informtions.fr

& "% (
Opération portes ouvertes des centres de sommeludie la France sous I'égide de I'Insti-
tut du Sommeil et de la Vigilance, en partenanacal’ ANC. Cette journée est toujours
I'occasion d’'une campagne médiatique autour d’'wemid particulier. Les correspondants
locaux de I'association sont invités a se rapprodedeur centre de sommeil afin de parti-
ciper a cette manifestation.
www.institut-sommeil-vigilance.com

quelques contacts

Voici les coordonnées des correspondants localaskociation, ils sont a votre écoute, Si
vous souhaitez échanger, ou demander des rensaigteem’hésitez pas a les contacter.
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5 6 0
Narcoleptique avec cataplexie
Narcoleptique sans cataplexie Parent d’'un enfant mineur malade

, 0
23 € (jeunes et personnes en difficulté)

25 € (conjoint ou sympathisant) Hypersomniaque date naissance enfant :...............
35 € tarif normal Conjoint ou sympathisant Sexe : M F
45 € et + (cotisation de soutien pour I'an- Membre de la famille
née) Professionnel de la santé
Date @i, Signature :
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