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Ed.ito
Le mot de |a Présidente

retombe pas comme un soufflé dans les mois a ve-
nir.
our une meilleure année 2008e souhaite Le jour n'est pas encore venu ou les associa-
gue toutes les orientations prises en 2007 sens de patients pourront passer le relais alla co
trouvent consolidées et poursuivies. Voici quelqudsctivité en charge de la santé.
extraits du rapport moral de 'AG de Nantes: Le travail citoyen doit continuer car c’est

Le 20 éme anniversaire de I'association avait société civile qui fait évoluer les institutions
été I'occasion de mesurer le chemin parcouru : dans un pays démocratiquet nous avons a nous
beaucouplus de Centres de Sommeil sur le ter- organiser pour étre plus efficace ; étre a lahis
ritoire , des diagnostics plus rapides malgré une prés des personnes et des institutions locales.
grande diversité. La maladie est mieux connue C’est déja le rOle des correspondants. Mais
méme si c’est encore trés insuffisant, ce qui engeainsi que nos statuts le prévoyaient des la créatio
dre de grandes inégalités, sources de souffrance.ce réseau de bénévoles doit étre renforcéapar
La recherche aussi progresse depuis la décou- création d’antennes locales plus structuréegui
verte des orexines ou hypocrétingsnais malgré  permettent de mieux répondre aux besoins de
les nombreuses évolutions réalisées, force est deproximité des malades et des actions de soutien des
constater que beaucoup reste a faire. bénévoles, en lien avec les professionnels.

Le sujet de 'AG de Nantes en a été une par- Des rencontres ont eu lieu, tout au long de
faite illustration : aucune étude n’existe, mais le I'année, pour concrétiser ce projet et plusieurs
fait est que la méconnaissance des symptdmes déquipes se sont déja constituées : en Aquitai@e, Il
la narcolepsie et des hypersomnies rares conduitde France, Bretagne / Pays de loire et Rhdne-
encore trop souvent a des diagnostiques de troubldpes. C’est un bon départ et je souhaite que tous
dépressifs ou psychiatriques erronés et graves des’associent a ce travail de longue haleine.
conséqguences.

La reconnaissance officielle des maladies D’autres équipes vont se créer, aidées par les
rares avec le travail réalisé parPlateforme Ma-  rencontres formation que nous continuerons a or-
ladies Rares et Eurordis sont un atout détermi- ganiser. Les volontés ne manquent pas mais elle
nant. Si les maladies sont trés nombreuses et cerrestent trop isoléed’prganisation des antennes
taines d’'une cruelle gravité les problemes ren-  doit permettre plus d’échanges et de soutien en-
contrés par les familles se ressemblent et |a erisetre les personnes et ainsi démultiplier I'action
commun permet une meilleure reconnaissance. Lde notre association.
création de I'Alliance des Maladies Rares, la i d Cela doit egalement aider au renouvellement
février 2005 sur I'égalité des chances, les Centredes responsables et a une meilleure mise en com-
de Référence pour Maladies Rares sont la résul- mun des compétences de chacun qui sont nombreu-

tante d’'un combat des associations. ses malgré les difficultés rencontrées, en raigon d
Mais a chaque étape, d’autres mobilisa- la maladie.
tions s’averent nécessairesaujourd’hui pour Je remercie tous ceux qui s'investissent a des

faire appliquer la loi sur le handicap dans les-Mai degrés divers, méme lorsque ce n’est pas facile,
sons Départementales, a I'école, sur les lieux de merci aussa I'entourage dont le soutien est dé-
travail, aupres des institutions, assurancéisfaut  terminant, et a tout ceux qui contribuent a notre
créer un véritable réseau entre les Centres de  action, les médecins qui participent réguliérengent
Référence labellisés, les Centres de sommeil et nos réunions et s’investissent pour faire avaresr |
les médecins généralistes. connaissances en matiere de sommeil et de vigi-
De grands espoirs sont nés apres la promuldance et de troubles du sommeil.
gation du plan Sommeil du précédent gouverne- Merci également a nos partenaires financiers, Cé-
ment mais beaucoup de travail attend les différengghalon et UCB, qui nous renouvellent leur soutien
acteurs du monde du sommeil pour que tout cela ceaque année.
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21eme A.G. awNantes

B Moalin des Reches

Assemblée Générale

En septembre, I'antenne Bretagne Pays

Loire a accueilli ’'AG 2007. Malgré le report de
date, les participants étaient venus de toutes
régions de France comme chaque année.

Le theme de la rencontre abordé par les
tervenants « sommeil et psychiatrie » a permis
soulever de nombreuses questions dont des ex
sont disponibles dans la rubrique Conférence
Débats.

Apres la lecture du rapport moral dont I'é
torial reprend de larges passages, nous avons
senté les différentes actions réalisées en 200
celles déja largement engagées en 2007.

Nous avons procédé ensuite a I'examen
compte de résultats 2006 et du budget prévisio
2007. Les comptes ont été examinés par d
contrbleurs des comptes élus.

Les différents rapports ont été approuves
'assemblée. Les cotisations restent inchang
pour 2007. Mais le principe du prélevement au
matique va étre mis en oceuvre rapidement et pr
sé aux adhérents des 2008.

Le renouvellement du conseil d’administi
tion se fait par tiers chaque année.
- 1 administrateur ne se représente pas: H
cois GANDARD et 2 administrateurs démissid
naires: Marcel ROUSSEAU et Alberte GAVEN.
- 5 administrateurs sont renouvelés: Patt
JOUANDON, Philippe OWCZAREK, Francois
ABIE, Bernard MASSOT et Agnes MAREE.
- 5 nouveaux administrateurs élus: Chris

phe DESCHAMPS, Alain de la TOUSCHE, Fran-

cois DUMAS, Denis TRIPIER et Hélene ALBA
REL.

L. bureau est composé de :

la

les Présidente MONNIER Monique

Vice-Président BENEL André
Vice-Président MASSOT Bernard
Trésorier: JOUANDON Patrick
Secrétaire OWCZAREK Philippe
Secrétaire adjointe MAREE Agnés

in-
de
traits
5 et
Les membres:

i .. ABIE Francoise, ALBAREL Heléne, CAR-
'RERE Aude, DESCHAMPS Christophe, DUMAS
Francois, GHIOTTI Serge, GROCKIEGO Cécile,
NICOLAS Raymond, De la TOUSCHE Alain,

ILLET Dominique, TRIPIER Denis, REMY
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Les chiffres duw budget

ANC - COMPTE ADMINISTRATIF 2006 & BUDGET PREVISIONNEL 2007
CA BP CA BP
CHARGES 2006 2007 PRODUITS 2006 2007
|80, Achats 328112]  4000,00/74 . Allogations 52 055.00] 35 000,00
6063.Fournitures Bureau A 2441,71) 3 500,00{741. Participation Céphalon 26 000,00f 25 000,00
6068.Autres |(photocopies) R 839,41 500,00{744.Subvention UCB 20 000,00f 10 000,00
|61. Services Extérieurs 2.505.90 4 250,001742 Subvention
6132.Location bureau o _1200,00{745.Profit exercice antér. 5 000,00
6156.Maintenance informtg ___|743.Participations Divers 1 055,00
616 .Assurances 546,04] 550,00
6157.Location photocopie 999,86 2500,00
62.Autres services exteri 36228991 22 650,001758. Cotisations
62574.Congrés 20 ans gdr5esl 0 ~ |.___Adhérents 11723.00] 13 500,00
6236.Imprimés Brochures Go4428 3000001 B
___|78.FProduits Financiers 819,58 1.000.,00
62511.Dépl.du personnel 150,00f 16000 | B ]
625712.Dépl. Administrateur 528,80] 600,00/771.Dons 9047.81] 10 500,00
62513.Dépl.Resp.Localix 122,60 200,00 Bl
6256.Séjour Jeunes Y 15 733.88 4 500,00] Dons 1301,60]  5000,00
62571.0rganisation A.G. R 5 381,62 4 000,00fRétrocession|AG 2 141,00 2 500,00
62572.0rganisat.CA et Bu et 3611601 4 000,00fRétrocession séjour 2178,21
62573.Formation bénévole el 399,17} 3 000.00] Sowscription 2685,00] 3000,00
6261.Frais postaux ] 1 860.16 2 000,00{Tombola 742,00
6261.Téléphone.Fax : 111086]  1200,00]
|64.Charges du personnel | 12 97547 14 000001787,
641.Salaires | iR 6 945,44 7 500,00{Vente Teeshirts Casseftes 56,00
642.Charges Sociales Vi 6 030,03 el R
66.Char: Financiéres 1.920,58
t—%,c harges exe| REGER 9.505.65| 15100001
Bri0BeursESa R L 5000,00f 5000,00{ e
6713.Dons.Congrés A 3018,15§ 150000 g
* |678 Cofisation Assoc 543,50f 600,00 E I
6811.Amortissements e 444.00f
6875.Dotations Chg.Excpt 500,00 e
Excédents | } 728368 ;
6876.Dotation antennes régionales S 800000
TOTAL 73.701,39 0 000,00 73 701,39] 60 000,00
20/03/2007 ‘ T

PROCHAINE ASSEMBLEE GENERALE
le SAMEPI 51 Ml 2008 & RUECs MAlMAISON (92)

Programme de la journée
8h30-9h Accuell

9h-12h Assemblée générale extraordinaire: modificaties statuts & Ast
semblée générale ordinaire
14h-16h Interventions des professionnels de santé; th@meipal: Narco-

lepsie et hypersomnie chez I'enfant et 'adadescautres themes
proposeés: nutrition et sommeil, scolarité, retad familiales
16h30-17h30 Réunions des antennes locales

Rappel le vendredi, a partir de 18h, réunion des coordpnts.
OrganisateurAntenne lle de France

Le programme complet et les modalités d’inscripseront adressés a chaque|ad-
hérent.
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Conférencey e débuty avec ley adhérenty

tatives... elles peuvent toucher les 5 sens.

logs mgdgeins face
au problgmg du sommeil
& dg la psychiatrig

Question qu'est ce que I'on peut faire médicale-
ment pour traiter les hallucinations de la narco-
lepsie ? Existe t-il des médicaments qui peuvent
calmer ces hallucinations ?

INTERVENANTS : Réponse a_ctuellement, aucun médicqmgnt ne

_ peut supprimer ces hallucinations mais il existe
des médicaments préconisés dans la narcolepsie
qui peuvent diminuer ces symptémes.

. Monsieur FAUCHIER médecin psychig
tre, unité du sommeil de I'h6pital de La}
val

. Monsieur ROCHER, médecin psychiat
DIU du sommeill

. Mme NOGUES, médecin neurologue gt
Responsable du Centre de sommeil de

I'hdpital Laennec & Nantes . o
. Mme ROYANT PAROLA, médecin ney- Réponse Actuellement, aucun protocole n'existe

rologue, responsable du Centre de sorh- pour I'accompagnement de la famillel. Mais géné-
’ .ralement, en consultation du sommeil, les méede-

meil de Fhopital Laennec a Nantes et Irecins recherchent l'avis du conjoint car son regard
sidente du Réseau Morphée . u conj 9
: sur les ronflements, I'endormissement de la per-
sonne narcoleptique est trés intéressant. En ce qui

E)(‘traits du débat concerne les enfants narcoleptiques, la famille

proche est sollicitée tres rapidement.

e, . o .

Question les médecins font-ils des accompagne-
ments psychologiques pour la famille proche des
narcoleptiques ?

Question: est-ce qu'une personne dépressive, qui
se réfugie dans le sommeil pour ne pas faire face

Nacolepsie et halluCihations a ses problémes, a les mémes enregistrements
lors des tests du sommeil qu'une personne narco-

Question d'une mamarComment savoir si les €ptique ?

hallucinations reléevent du domaine psychiatrique, . oo i

ou bien de la narcolepsie ? Réponse il n'y a pas dg test spécifique de Ig de-
couverte de la dépression. Lorsqu'une partie d'un

Réponse de Marcel Roussedes signes essen- duestionnaire proposé a un narcoleptique fait

tiels de la maladie sont la narcolepsie, la cata-Mention de la dépression, il s'agit en fait de siepi

plexie et celui du mauvais sommeil et les signd&' Si cette personne narcoleptique est dépressive

secondaires sont les hallucinations et la paraly8i Non-

du sommeil entre autres manifestations. Ces si- ) ~

gnes secondaires sont I trés souvent, mais pafUestion connait-on le pourcentage des enfants

fois, il n'y en a pas du tout. Ce sont les sigags AUl Sont narcoleptique ? _ o

plus génants par rapport a la relation a la psychi§RoNse Sauf erreur, aucun chifirage n'a éte re-

trie. Ces hallucinations se travaillent, mais pasdiS€- Chez les adultes, les chiffrages sont deja

la méme facon que les hallucinations des schiZ2S€Z hasardeux. Les medecins voient surtout des

phrénes. Un schizophréne aura d'autres signe§nfants diagnostiques narcoleptique a partir de

associés que I'on ne retrouve pas chez les nartg9¢€ de 10 ans. Quelques nourrissons ont deja ete

leptiques, comme des troubles des comporte- diagnostiques narcoleptique, non pas a cause d'un
ments... sommeil excessif car les siestes sont physiologi-

gues chez les nourrissons, mais a cause des crises

Remarque de plusieurs adhéreries hallucina- d€ cataplexie.

tions des narcoleptiques ne sont pas seulement ) .
visuelles, elles peuvent étre aussi auditives, gu@uestion du Docteur ROYAND PAROLA
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La narcolepsie

par une lutte
contre la somno-

gue les enfants
narcoleptiques
sont générale-

f

‘.

/ \
it \
| R

agités.

Conférencey ef débaty aveo ley adhérenty

vent que ce sont des sujets « tabous ». Les mé&decin

. se traduit surtoutont-ils des techniques pour faire parler les esfant

méme trés jeunes, de tous les symptémes dont ils
souffrent ?

lence, c'est a dire

Réponse du Docteur ROYANT PAROLA
Non, aucune méthode n'existe. C'est pourquoi, I'in-
formation sur la maladie est primordiale : les unaH

ment des enfant:ations font parties des symptomes de la narcaepsi

et des que le diagnostic est posé, le malade tleit €

Est-ce que vous auriez des témoignages sur leujgbrmé de tous les symptémes liés a cette maladie.

Réponse d'une adhérente

Effectivement, lorsque I'on parle d'hallucinatioos,

Mon enfant sautait tout le temps, probablement p@anse avant tout a la psychose, mais actuellement,

se maintenir éveillé.

Intervention du Docteur NOGUES
Les enfants narcoleptiques traduisent leur somno

avec internet, l'information est beaucoup plus impo
tante qu'il y a encore quelgues années.

lence par une hyperactivité. lls semblent ne pag av

sommeil alors que c'est le contraire. Cette hypierd
vité est le signe que I'enfant doit aller se couties
vite.

Une adhérente
Enfant, elle n'était pas hyperactive mais il fallai
gu'elle s'occupe continuellement.

Autre témoignage

Il se souvient avoir souffert d'endormissement en
classe, ce qui lui a valu des humiliations de 4 ga
I'un de ces instituteurs devant ses camaradéesitl| ¢
aussi hyperactif. Il n'a été diagnostiqué qu'arif a

Réponse aux questions sur la scolarité du Doctel
ROYANT PAROLA:

Dans le cadre du réseau Morphée, un CD Rom e
actuellement réalisé en partenariat avec l'acadén
de Paris, il sera diffusé a tous les établissensuts
laires, pour apporter, entre autres, une informatio
sur l'attitude a tenir devant un enfant somnolent.
En tant qu'association de malades, I'ANC a aussi
énorme travail d'information a réaliser aupres deg
établissements scolaires. Pourquoi les parents d'
fants narcoleptiques n'organisent-ils pas des o@g

d'information auprés de I'établissement scolaiee qu

fréquente leur enfant, avec l'intervention de pofe
sionnels de la santé ? Ce sont des actions qugeh
ront le regard sur la maladie.

Question d'une adhérente
Les enfants, méme trés jeunes, peuvent avoir de

C
log r¢segau Morphgge
Réseau Sommeil créé en 2002 en lle de Fra

Les actions du réseau pour le patient
Information, conseits site internet (www.réseal
morphee.org), forum animé par un médecin: plus
2500 messages, 2 themes particulierement actifs:
somnie et le sommeil de I'enfant, blogs pour lessaek
les plus jeunes (www.morphee.biz)
| Prévention, éducation thérapeutiq@ET (groupe d’é
 ducation thérapeutique), conférences, ateliers
Aide a l'orientation en concertation avec le médg
traitant et médecin coordinateur
I"Accés a des soins plus rapidpsocédure en cours d’e
valuation avec mise en place d’'une consultatiomieio
Station par un médecin consultant (médecin génées
iformé)

Assurance de soins de qualité

Profession des adhérents

O Association

un
| Infirmiere
o) O Kinésithérapeute

n

O Medecin spécialiste

m Meédecin généraliste
44%
O Prestataire

AN B Psychdogue

0O Relaxdogue

m Pharmacien

5178 adhérents et 8 établissements hospitaliers

AN

l_

2Ci

DY

i

a

symptémes dont ils ne parlent a personne car-ls
La retranscription
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Les antenmnes; cor bouge!

Délégation régionale /\/
Aquitaine fr . T
Delegation regiohale
RhOhe Alpes

Le 22 juin 2007 en soirée a eu lieu une

réunion d’échange et d'information en présence /\/
du Docteur Cugy , médecin des pathologies du - N
sommeil 9y P g Les correspondants locaux de la Région Rhéne

Animée par Francois Dumas, cette r%ggs se sont réunis pour créer « l'antenne

contre a permis a chacun de s'exprimer sur SOQN€ Alpes » et ont elus:

état , sur les effets secondaires des appareillages

ou des traitements médicamenteux.

Une jeune femme a pu décrire le bien étre res-

septl lors de sa grossesse malgreé la narcmeﬁij\e{NARD ot Pascale EVIEUX

présente. N R s . .
Le sommeil & été abordé dans sa réduction_ ~0!€ Rhone - Ain: Josiane VIVES, Sabri-

actuelle liee au changement de mode de O?eCOLLADO et Sylvette SOLDNER

L s g - . PoOle Isere - 2 Savoie - Hautes-Alpes:
Electricité, télé, médias, temps de travail et licu s
d’habitation . L’homme dort moins. erge GHIOTTI et Helene ALBAREL

Monsieur Cugy nous a parlé de L'UP2S

gu’il a crée avec ses confreres pour un meillgﬁ\acun a travallle dans sa région ou dans sa

dépistage des maladies du sommeil. Tout ditdcs: et tous se sont retrouves le 9 fevrier 2008

teur d’école, de collége, lycée peut avec le SRRHT faire le p_omt_sur, les avancées et Igs tra-
ux. Etre moins isolés et former une équipe

tien du rectorat demander I'exposition du maf@ 3 2 .
riel infos avec un animateur de séance : permet _de deveIoApper plus d’énergie et de for_ce
« DOrmir et vivre » pour faire connaitre localement notre associa-

> tion.
« Remettre les pendules a I'heure » L
P Organisation du budget
La conduite automobile a été abordéeNOUS fonctionnons actuellement et encore pour

dans le sens d'une vigilance amoindrie. Mon-duéldue temps dans le cadre budgétaire de

sieur Cugy a indiqué que les aires de repos ple’ﬁ-NC car '! nous fa_ut _evaluer les _d|ﬁer§nts R
I - arrétefOStes a préevoir. Ceci afin de pouvoir accéder a

une autonomie financiére et I'ouverture d’un

Président: André BONNEL

Secrétaire: Agnés MAREE

Trésorier: Gilbert MEYNARD

Péle Loire - Ardeche - Dréme: Gilbert

« pour ne rien faire, le temps nécessaire »
Cette rencontre a été un moment exce‘iﬁ’-mp .
tionnel de questions et particulierement celles, = . Le p0|f1t sur les contacts avec Ies_ MDPH
que 'on n'ose pas poser par géne ou par ma’{_l\/lals.on Departementale de Prévention des
qgue de temps lors d’'une consultation médical .a_nd'lcaps_)
Les réponses données avec simplicité ?lre. Odile MEYNARD a obtenu la tenue .
facilité de compréhension vont permettre aux une permanence mensuelle de 2h le mercred

proches présents d’organiser au mieux la vie apres-mldl._ En plus d_une affiche, e,IIe S€ pro-
pose de diffuser le diaporama de l'association

familiale quotidienne. lors d différentes int "
Aprés le départ de Mr Cugy , les memlors de ses différentes interventions.

bres de 'ANC ont relaté et revu le fonctionneHaUteS'AlpeS: Heélene ALBAREL a presente la

ment de I'antenne locale pour en assurer Iesmaladle et l'association au Directeur de la

A . MDPH.
bases et solidifié son action. . ) .
Rhéne: Les contacts pris par Josiane VIVES

Permanence a la Maison des Associations,  avec la MDPH renvoient vers les mairies d'ar-
Pavillon de la Mutualite a BORDEAUX. rondissements.

Tel: 05 56 96 38 28 A . . . ,
Contacts Frangois DUMAS Drome Ardeche: André BENEL a contacté le

Alain DELATOUCHE
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Les antenmnes; cor bouge!

Bravo pour cette jeune maman. Elle s’est
CHU de Romans (Docteur REMY de l'u-trés bien exprimée. Les questions furent
nité neurologique). Rendez-vous est primombreuses et diverses. La soirée s’est pro-
avec la MDPH de Privas. longée jusqu’a 18h30, par une discussion
Isére: Serge GHIOTTI continue ses periibre sur les problemes de chacun en ce qui
manences a la maison des associations dencerne le sommeil.
Grenoble (1h par mois).
Le peu de fréquentation de ces permane
ces amene a envisager une autre for
d’action et a améliorer 'information dans
les centres de sommeil. La tenue réguliér
d’'une permanence permet de prendr
place dans le tissu associatif, d’étre reco
nu et d’'instaurer des partenariats.
Le bulletin: Une réflexion est engagé surContacts: Patrick JOUANDON, Béné-
la réalisation du bulletin afin d’élargir I'é-|dicte DELATTRE LE TEXIER et Daniel
quipe de rédacteurs, revoir la présentatiQsT PAUL
ainsi que la fréquence de parution.

/\/

Bravo et merci a Bénédicte qui inaugure les
"Entretiens en Normandie. Il nous faut main-
Bnant suivre son exemple. Son salon de thé
est une étape obligatoire pour tous ceux qui
assent par Fécamp. Elle vend aussi de la
plendide faience polonaise. A se revoir le
rblus rapidement possible.

Délégation Regionale Délégation Regionale
Normandie Bretagne - Pays de

L a réunion avait lieu chez Bénédicg
DELATTRE dans son salon de th omposition du Bureau:

Fécamp. '

Trésorier: Francoise ABIE
Monsieur Saint Paul d’Amiens et Patri%crétaire' Marc LELEU
Jouandon de Rouen ainsi que la famille De- '

lattre (Bazil) représentaient 'Association. Lors de la deuxieme réunion a St Judoce
22) 20 personnes dont 13 adhérents étaient

résents. La réunion a commenceé par la pré-
RMtation des participants et un apercu de
leur vécu entre les premiers symptémes et le
A 15 heures, le docteur Tranoy, ORL a Fi#agnostique. Ensuite, des informations sont
camp a ouvert la discussion en parlant afyportées sur la maladie: statistiques, dia-
sommeil en général puis des problénggwstique, dépistage, prise en charge. Des
d’apnée, de ronflements, des insomniegnseils et des propositions sont échangés
Merci a ce spécialiste de nous avoir dorgggnme, par exemple, se constituer une liste
de son temps. Bénédicte a pris la suitedenmedecins réferants connaissant bien la
expliquant la narcolepsie cataplexie. Ellenarcolepsie.

:‘1alt unl e>|<c?IIent EXpose Sll” PhistoriquBeaycoup d'interrogations subsistent sur
actuel et le futur de cette maladie. l'action des médicaments trés variable

Grace a la publicité qu’avait fait Bénédic
une vingtaine de personnes étaient la de
une excellente tasse de thé.
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Les antenmnes; cor bouge!

d’'un patient a l'autre, sur l'accés au permis denoyenne 2 a 3 fois par an, par alternance en
conduire et 'adaptation au travail. Bretagne et en Pays de Loire.

La reconversion professionnelle est égalemerita prochaine réunion aura lieu a ANGERS en
et parfois souhaitable. Des aides matériellesars 2008, le 29 mars ou le 5 avril. Deux thémes
existent. Ce sujet est bien expliqué sur le site dut été choisis: la vie scolaire et la vie professi
Docteur MULLENS: www.svs81.org. nelle.

Il a été convenu que la Région se réunira dun spécialiste de ces questions sera invité.
Des exemples pour vous aider a créer une antennésuffit d’'une rencontre !!!

A LIRE SANS MODERATION... - HINGKEL

quit dort

« La fille qui dort » deFlorence Hinckel

Connexion, Les 400 coups, 2007

Florence Hinckel écrit des livres pour adolescents.

L'histoire:

Johanna, 15 ans, qui écrit son journal intime etéprit a la premiere

personne, raconte sa vie, sa relation a une mé&s gpéciale, ses réve

d'adolescente, les relations a ses amies et agspIEMiers sentimen

amoureux, sa passion pour le théatre et le réletiydne en particu-

lier.

Rien ne devrait la distinguer des autres, sauflutcouvre qu'elle e:

atteinte d'une maladie rare : la narcolepsie catpé. La fille qui dort, c'est ainsi que les authgs

céens vont la désigner. Le livre est écrit danstylte plein d'humour qui veut toucher les adoleten

des deux sexes. Il ne céde jamais a la facilitéuigage. L'option de l'auteur est clairement de mon

trer le chemin parcouru en une année scolaire gdrahna qui subit d'abord les symptdmes de sa

maladie puis choisit d'y faire face quand le "nahe"sa maladie lui est révélé. Elle décide de vivre

avec apres avoir vécu un court épisode dépresBiEébut du long commentaire de Marcel, trés posi-

tif, avec bien entendu quelques réserves sur dassgwecis.

Un livre excellent a mettre entre toutes les maiwis attendons vos propres remarques...

Vous pouvez échanger avec Marcel sur le forum,gus@harcastik.

connexion & LES 400 COUPS

RESULTATS de la SOUSCRIPTION a lots ¢n faveur deg la RECHERCHE

N° du gagnant Avrticle .

2390 * Verre fumé dorure grand feu 24 carats Merci a tous les

2071 Coupelles verre fume dorure grand feuc2dts donateurs!

1296 Coupelle verre fumé dorure grand feu 24tsa Y . .

476 bijou « chat endormi » Il sagissait de finan-

435 acrylique sur bois cer une bourse de

436 Aqu_arelle sous verre 2éme année de thége

412 sortie de bain éponge taille XL

2015 pochette lingerie de soie port?-nt sur Ies hypo

3956 pochette lingerie de soie crétines. Emilie,

2378 sac de v_||Ie plage éte vert acidulé gréce au financement

419 sac de ville plage été rouille R s

1980 poupée de collection de la 3éme année a

gigf F'a:jeaux p_Iastiqur:e duo brod handa pu continuer ses re-
ot de service a thé duo broderie handange :

410 lot de service a thé duo broderie handanger cherqhes et a_bOE‘t'r a

2162 lot de service a thé duo broderie handange des résultats intérest

gggg Iag:eau paichworkt sants gque vous nous
ableau nature morte .

422 bourse patchwork presenjcerons (,jans yn

279 plateau gateau inox + pelle prochaln numero.

ggg; . trﬁg'rirzasse salon (Premiers éléments

2149 * Agquarelle sous verre CQnSUItabIeS sur le

171 Tableau site de 'ANC).

* |ot non réclamé
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sejour jeunes

Ef17E SEJOLIr ISl PE\S
Cosrne sewr . o/rire

Ce prochain séjour a été préparé par la com-
mission séjour avec les objectifs des premiéres ren-
contres: rompre 'isolement, partager son Vecu, se
lancer dans une activité sportive en bénéficCiant d’un
encadrement diplémé, éducation 3 la santé, partiCi
per 3 |a Vie assocCiative, Communiguer sur 3 maladie,
tout Cela dans un Cadre convivial.

L’encadrement sera assuré par les membres de
la commission: Caroline, Christophe et Sophie, mais Chacuh sera amené a partiCiper.

Des intervenants extérieurs Viendront également débattre autour de tables ron-
des 3 theme (médecin spécialiste, professeur,...).

Dates : Du lundi 28 juillet 2008 au vendredi 1er aoiit 2008

Lieu : Cosne sur Loire, dans la Nievre

8" Public concerné: personnes entre 18 et 30 ans

. Conditions d’hébergement : En mobiles homes de 6 personnes et 2
mobiles homes de 4 personnes

Activités sur place : possibilité de faire du canoé, du vélo-rail, des balades, cinéma, bowling a proxi-
mité et terrain de foot, volley et piscine au camping.
Participation aux frais: 80€ (+ cotisation association / en cas de difficulté financiére s’adresser au
secrétariat)
Acces : Gare SNCF

Nombre de participants entre 15 et 20.

Pré-inscription au séjour a renvoyer au secrétariat de 'ANC,
c/o0 Pascale GRENIER 2 rue de I'Orgerie 44390 Nort sur Erdre

NN o P o= T o ¢ 1

Date de NAISSANCE.........viviii i ae e eeeeenaes

Coupon a renvoyer avec votre reglement a I'ordreAdeC,
vous recevrez plus d’information et confirmation
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A -consulter---

SITE INTERNET MODE DEMPLOLI

VOiCi |la premiere page du site internet de ’ANC: Www.anhC-narcolepsie.com

Rendez-vous

bl

! =
TROP DORMIR PEUT ETRE AUSSI|UNE MALADIE

Entrer

direct
um

VoiCi |la page d’accueil du site, Chague page étant réalisée sur le méme modele

Partie information;
sur la maladie, su
I'association et sur |
droits et les démal

La maladie

ches administrativd EETT—
> L'A.N.C.

Partie rendez-
vous toutes les
actions et mani

festations en

cours. Ces pa-
ges sont intérad
tives:chaque
adhérent peut
y laisser un
message

N°53 - Paradoxalement Vétre

A ssociation frangaise de

arcolepsie -

Bienvenue sur notre le site de I'ANC

ataplexie & d'hypersomnie

Ce site est créd par 'Association nationale de Marcolepsie Cataplexie et
d’hypersomnie idiopathique. |l ne donne d'informations gue sur ces maladie
et sur le syndrome, trés rare, de Kleine Levin,

L' ARIC en tant quassociation de maladies rares a pour ohjectif

- d'apponter une aide aux malades et & ceux qui leur sont proches,
- diinfarmer le grand public sur ces maladies,

- de soutenir la recherche effectugée sur ces pathologies,

Raccourcis
tour page d'ac
eil, nous écrire
s utiles, adhé-
, glossaire, fo-
, plan et infos

artie forum
ES personnes
s’y inscrivent
vent dialogue

=

mars 2008

ensemble. Ce
forum peut étre ()
par tous.

Page 11
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Adherer ........adhérer........adherer......adhérer...

Pour recevoir ce bulletin a chaque parution, tre informé des activités de 'ANC, soutenir
nos actions, connaitre I'actualité des troubles du sommeil, la Iégislation, avoir des contacts

. avec les autres adhérents et surtout assurer l'avenir de l'association,
- Merci de renvoyer ce coupon rempli avec votre reglement a:

Nouvelle Patrick TOUANDON (trésorier) M
Tresoriet 22 Levée du Roi René “
49250 Saint Maturin sur Loire

(paiement libellé a I'ordre de I'ANC) vous recevrez un regu valable pour déductibilité fiscale : jusqu'a 75
% du montant de votre don (association dutilité sociale)

Atgntion!
adf@%%@ da

NOIM oottt e s s st e PPENOM......coooo e
§ AIPBSSE. e e
$ CPrees  VILLE e Date NAiSSANCE .........ccccrorvrvrerrrne
3 1 (OSSN - = o U= <) [, @M.ttt e

o PPOT@SSION. ...ttt ettt ettt eee e rea e

: vous étes :
» Cotisation : O Narcoleptique avec cataplexie
O 23 € (jeunes et personnes en difficulté) O Narcoleptique sans cataplexie O Parent d’un enfant mineur malade
O 25 € (conjoint ou svmpathisant O Hypersomniaque date naissance enfant :...............
O 35¢€ Earif Jnormal ymp ) O Conjoint ou sympathisant Sexe: O M O F
icati ; ) . O Membre de la famille
O 45 € et + (cotisation de soutien pour I'année) O Professionnel de la santé
eJ- - - ) A . 4 . . .
Lasenua dediaNGE » 19 mars: Journée nationale du Sommeil (pour parti-

ciper, contactez le secrétariat)

» 30 mai: rencontre des correspondants locaux a
Rueil Malmaison (92)

» 31 mai : Assemblée générale a Rueil Malmaison (92)

» 28 juillet-1er aoiit : séjour jeunes a Coshe sur Loire

Vous pouvez t¢l¢eharger Ig
http://www.anc-narcolepsie.com/forum.him journal & partir du site

interngt

N°Azur Maladies Rares Info Services :
0 810.63.19.20

Droits des Malades Info :

Journée Nationale du Sommeil
Liste des centres participants
sur www.institut-sommeil-

0 810.51.51.51 vigileance.org
Edité par : Association Frangaise de Narcolepsie- Site internet :
Cataplexie et d'Hypersomnie http://www.anc-narcolepsie.com
Le Village 07110 VALGORGE & 04.75.88.95.39 ou  Responsable de publication : Monique MONNIER
02.51.82.45.13 Rédacteurs : M. Monnier, A. Benel, Frangois Dumas
E-mail : anc.paradoxal@wanadoo.fr ou Marcel Rousseau, Pascale Grenier
secretariat@anc-narcolepsie.com Saisie, mise en page : Christelle Montérémal
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