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Lo wot du Présidont

Parado revient aprés une longue
absence.

Les commissions continuent a
travailler sur leurs objectifs:

C’est un numéro de transition
entre lancien et les nouveaux
Rédacteurs en Chef, réalisé en
grande partie par Pascale.
Nouveaux, David et Cécile
prennent la reléve. Ils viennent de
se marier. Toutes nos félicitations
et tous nos veeux de bonheut.

e Commission Internet:

Le projet du nouveau site avance
maintenant a grands pas.

e Commission documentation:
Marie-Claire fourmille d’idées et
prépare une plaquette
I’'Hypersomnie idiopathique.

sur

e Commission scolarité:

Sous la houlette de Nathalie, une
plaquette pour les enseignants est
en préparation.

Vous allez y trouver beaucoup de
comptes-rendus:

o Assemblées Générales, CA,

e [ANC en action.

IANC est maintenant dans la
cour des grands. Nous
participons a des réunions a
I’Afssaps concernant le modiafinil
pour les hypersomniaques

Il reste beaucoup de travail a
effectuer pour que PANC soit ce
qu’elle doit étre.

Les temps sont difficiles pour
tout le monde, cela se ressent au
niveau des adhésions, au niveau

e Séjours. o o

Un dossier d’information. des réunions régionales.

Parado tient a remercier le L-ANC ne baisse pas les bras bien
Professeur Yves Dauvilliers 2U contraire et compte sur vous.

Associativement et amicalement
votre.

pour nous avoir consacrer un peu
de son temps.

Alain de la Tousche

Ce journal est le votre...

Nous attendons vos commentaires, questions.

Nous les publierons et y répondrons dans les
pages spéciales lecteurs.

pv@anc-narcolepsie.com

A /’0«/‘ b /’W : a;/e/(c/a

24 au 26 novembre 11 : Congres du sommeil a Strasbourg.
02 et 03 décembre 11 : T¢léthon.

16 mars 12 : journée nationale du sommeil. A I'approche des jeux
! olympiques, 'INSV a choisi de présenter le sommeil
* positivement en développant le theme « Sommeil et
performance, de I'excellence au quotidien ».
31 mars 12 : Assemblée Générale de I’ ANC a Montpellier.
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conseil d’administration
du 11 septembre 2010

a Angers

La séance est ouverte a 17h45.
Constitution du Conseil d’Admi-
nistration : 20 administrés 13 ad-
ministrés sont présents a la ré-
union et 3 sont représentés par
procuration. Le Quorum est at-
teint.

Ordre du jour du CA : élection du
bureau du CA et date du prochain
conseil d’administration.

Election du président de 1’asso-
ciation ANC :

Monique Monnier nous informe
quelle ne se représente pas a la
présidence de PANC. Alain de la
Tousche propose sa candidature a
la présidence pour continuer le
travail déja réalisé auparavant.
Nombre de votants : 13

Vote :

Nombre de bulletins : 16

Nombre de bulletins OUI : 14
Nombre de bulletins NON ou
NUL: 2

Alain de la Tousche est élu pré-
sident de I’association.

Election du vice-président de
Passociation ANC :

Thierry Roumet propose sa candi-
dature a la vice-présidence de
PANC.

Nombre de bulletins : 16

Nombre de bulletins OUI : 10
Nombre de bulletins NON ou
NUL:6

Thierry Roumet est élu vice-
président de I'association.
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Election du trésorier de 1’asso-
ciation ANC :

Sylvie Prieur propose sa candida-
ture comme trésoriére de PANC.
Vote :

Nombre de bulletins : 16

Nombre de bulletins OUI : 14
Nombre de bulletins NON ou
NUL: 2

Sylvie Prieur est élue trésoricre
de ’association.

Election du trésorier adjoint de
Passociation ANC :

Patrick Jouandon propose sa can-
didature comme trésorier adjoint
de FANC.

Vote :

Nombre de bulletins : 16 Nombre
de bulletins OUI :

15 Nombre de bulletins NON ou
NUL: 1

Patrick Jouandon est élu tréso-
rier adjoint de ’association.

Election du secrétaire de I’as-
sociation ANC :

Christophe Deschamps propose
sa candidature comme secrétaire
de PANC.

Vote :

Nombre de bulletins : 16

Nombre de bulletins OUI : 16
Nombre de bulletins NON ou
NUL: 0

Christophe Deschamps est élu
secrétaire de I’association

Election du secrétaire adjoint
de I’association ANC :
Francoise Abie et Marie-Claire
Royer proposent leur candidature
comme secrétaire adjoint de
IPANC.

50/”/0 tes rendus

Vote :

-Francoise Abie

Nombre de bulletins : 16

Nombre de bulletins OUI : 10
Nombre de bulletins NON ou
NUL: 6

-Marie-Claire Royer

Nombre de bulletins : 16

Nombre de bulletins OUI : 6
Nombre de bulletins NON ou
NUL: 10

Frangoise Abie est élue secré-
taire adjoint de I’association

Constitution du Bureau du CA
de ’association ANC :
Président : Monsieur Alain de la
Tousche Vice-président: Mon-
sieur Thierry Roumet Trésorier :
Madame Sylvie Prieur Trésorier
adjoint : Monsieur Patrick Jouan-
don Secrétaire : Monsieur Chris-
tophe Deschamps Secrétaire ad-
joint : Madame Francoise Abie
Date du prochain Conseil d’Ad-
ministration : Les administrateurs
présents ont convenu de la date
du prochain Conseil d’Adminis-
tration : Le samedi 16 Octobre
2010 de 10HOO a 16HOO0. Lieu:
Paris, la salle est a définir.

Le président Alain de la Tousche
vous fera parvenir ultérieurement
I'ordre du jour.

La séance est levée a 18H30.
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Compte rendu du
conseil d’administration
du 27 novembre 2010

a Paris
Feuille de Présence :
Alain de la Tousche (Président), Sylvie Prieur (Trésorier), Chris-
tophe Deschamps (Secrétaire), Frangoise Abie (secrétaire adjoint),
Bernard Massot, David de Munter, Pascale Grenier (secrétariat
de 'ANC)
Arrivés a 10550 :
Monigue Monnier, Raymond Nicolas

Procuration :
Marie-Claire Royer a Alain de la Tousche

Ordre du jour du CA :

Début du Conseil d’Administration a 10h30 avec la lecture de
Lordre du jour :

Présentation dn nouveau président de 'ANC

Obyjectifs jusqu’a la prochaine AG

Commissions — Qui fait quoi ¢

Délégations (AMR, Conseil scientifique)

Cotisations

Point sur les statuts, réglement intérienr, charte du Correspondant
local)

Lieu et date de la prochaine AG de 'ANC

Préparation de la journée du sommeil

Questions diverses

Présentation d'Alain de la Tousche

Alain de la Tousche, Président de ['association ANC' depuis
P Assemblée Geénérale du 11 septembre 2010 ouvre le Conseil
d’Administration de I’Association en se présentant aux adminis-
Iratenrs :

Marié, pere de 5 enfants et retraité

Début de parcours professionnel dans le monde agricole puis  se
tourne vers le social, suit une formation d’ Analyste Transaction-
nel devenant ainsi Psychologue du Travail .

Ve associative riche avec la Présidence de I'ANC et la Présiden-
ce d’'une association pour la réonverture d’une Maison de Repos
dans les Pyrénées Atlantigues.

Passionné de Bandes Dessinées Franco-belge et lectenr averti de
romans policiers

Joue an piano et du synthétisenr .

Obijectifs avant la prochaine AG :

revoir les finances de l'association .

Auw congres de Tours, rencontre de Mme Fabre, Responsable des
ventes du Laboratoire UCB, nouvelle a ce poste. Suite aux mesu-
res prises par le gouvernement pour supprimer certaines niches
fiscales, et notamment concernant les dons que les laboratoires font
a titre privé, le laboratoire n'est pas sir de pouvoir nous verser
une subvention sous la méme forme que les années précédentes ; en
conséquence, ils nous demandent de présenter des actions concrétes
qu'ils pourraient financer.
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Ex : notre site internet, Paradoxalement 1/ dtre, les sgiours, I'as-
semblée générale, les formations régionales, formation sur l'expres-
sion orale et la communication lors d'un reportage 1él¢ on radio.
Alain de la Tousche a chargé Thierry Roumet de rencontrer les
laboratoires pour les subventions avec le soutien de Sylvie Prienr.
Thierry a contacté UCB, il attend les dates de RDV/.

La FED 35 de la Fondation Groupama nous a contacté pour
nous proposer de financer une action concréte comme le site inter-
net. En sachant que la subvention annuelle pourrait étre de :
5000 € sur 3 ans.

Alain de la Tousche a demandé a Marcel Roussean de faire un
budget et une présentation pour la refonte du site internet. Alain
s'est appuyé sur les documents de Marcel pour proposer un dossier
de 8000 € comprenant 2 j de prestataire extérieur + achat de
logiciels.

La subvention est quasiment acquise, mais ce sera pour 2012,

2013 et 2014.
Information de Sylvie Prienr: la fondation de la Caisse d'épargne

peut également subventionner ['association sur du matériel acheté
comme des logiciels.

Prixc famille au caunr : Marie-Claire Royer et Aude Carrere tra-
vaillent sur le sujet. Le dossier doit étre remis le 1er décembre an
Pplus tard. prendre connaissance des dossiers en instance,

Alain propose que nous fassions une demande d'agrément de ['as-
sociation d'usagers du systéme de santé. Remarque de Monigue
Monnier : I'Alliance des Maladies Rares est agréée, ' ANC peut
demander a représenter I'Alliance des Maladies Rares. Pour les
interventions dans les écoles, il faunt un agrément de I'éducation
nationale.

Oui a l'unanimité. Validé par le CA.

Problématique :

Sur plusienrs documents de l'association, il est dit que nous som-
mes une « association d'intérét général ». Apres renseignement,
l'association n'est pas du tout reconnue d'intérét général.

Sous la responsabilité de I'association, il est possible de délivrer
des regus fiscanx, mais I"Administration Fiscale pent nous en-
nuyer. L'association ne risque pas grand chose, mais il vant
mienx étre déclare.

Patrick a complété le dossier de demande d'agrément.

Alain de la Tousche demande anx personnes présentes si elles sont
d'accord ponr envoyer ce document a I'Administration Fiscale.
Grice a l'agrément, il est possible de demander des subventions
d'état.

Oui a l'unanimité pour I'envoi du document. Validé
parle CA.

Développer les antennes régionales

En cours et a continuer en 2011. Validé par le CA .
faire connattre davantage I'association,

A développer au conrs de I'année 2011. Validé par le CA.

Page 4



Commissions :

recherche de financement :

Thierry Roumet, Patrick Jonandon on Sylvie Prieur soubaitent-ils
y participer ?

Partie financement | jeuxc : Alain a rencontré Christophe
Hondelatte, il est d'accord pour nous aider a tronver des parrains
o1 marraines.

Rencontre avec Marc-Olivier Fogiel : intéressé mais sans plus.
Rencontre avec Julien Courbet : intéressé pour participer anx jeux
télévisés pour I'’ANC et trouver un parrain on marraine.
conduite automobile : Francois Dumas

Role : étre vigilant sur I'évolution des textes et sur les propositions
des spécialistes de la vigilance an volant.

Pour info : le Professeur Philip pense que ce serait une erreur
d'interdire la conduite automobile d'une fagon systématique aux
personnes atteintes d'bhypersomnie. 11 se rallie a I'avis du Professeur
Billard.

scolarité : Nathalie Magret continue et serait la responsable,
Frangoise Abie, Hélene Albarel

séjour : Christophe Deschamps, David de Munter.

Prochain  séjour sur le  théme
handicapés.

relance adhérents : Aude Carrere et Marie-Claire Royer,
internet : Marcel Roussean, Raymond Nicolas, Christine Ginés.
Thierry Roumet avait proposé un hébergement gratuit. Nous
attendons ses propositions

Documentation : Marie-Claire Royer et Alain de la Tousche
Alain a tromé une entreprise qui accepte d'imprimer 1000

Pplaquettes par trimestre, mais la commission doit faire un point
précis sur tous les documents existants pour choisir ceux dont nons

avons besoin en priorite.

Voir utilisation de google agenda pour travailler sur un méme

document a plusienrs.
Paradoxalement Votre :
Cécile Pailleres, David de Munter

Demander anx responsables des commissions de rendre compte des

actions menées et des actions a venir an CA tous les 3 muois.
Adopté a I'unanimité par le CA.

Délégations
Alliance des maladies rares

Actuellement  Dominique  Bernard  représente 'ANC.  Lui

demander si elle soubaite continner. L'inviter an prochain CA
pour faire connaissance.

Bernard Massot est intéressé, il propose d'y participer également.
Transmettre son nom a I'Alliance des Maladies Rares.

Adopté a I'unanimité par le CA.

INSV

Actuellement Alain de la Tousche représente I'ANC. Alain se
propose comme  délégué. Raymond Nicolas se propose comme
suppléant.

Adopté a I'unanimité.
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insertion  professionnelle  des

50/”/ tes rendus

Conseil Scientifique

L'un des buts du conseil scientifique est de faire valider notre
documentation par les spécialistes dn sommeil. Rappel : sur le
Sorum il est impératif d'indiquer les sources des informations
publiées.

ENA (Européenne Narcolepsie Association) :

Monigue Monnier aimerait étre représentante au sein de cette
association et Sylvie Prienr suppléante.

Adopté a I'unanimité.

Information de Monigue Monnier:

Monique s'est rendue a Bruxelles, Eurordis fait un registre de
patients de maladies rares sur I'Europe pour mieux cerner les
différentes pathologies avec les traitements pour que tous les
malades en Enrope aient les mémes traitements. Trois maladies
servent de modéles : la narcolepsie, les hémiplégies, et une
troisieme (voir Monigue). 11 manqgue un maillon d associations
européennes de la narcolepsie. Deux associations européennes
existent mais « dorment » actuellement : ENA. Monigue
demande a représenter I'ANC au sein de ce projet. Christophe
est anssi tres intéresse.

Adopté a I'unanimité.

Cotisations

Forumiste (droit d’usage) : 2 €

Personne a revenus faibles on étudiant : 15 €

Conjoint : 23€

Classique : 35 €

Donatenr : 45 €

Propositions a préparer pour entériner une décision lors de la
prochaine Assemblée Générale de ['association ANC. Réfléchir
a une éventuelle cotisation pour les forumistes.

Etude a entreprendre pour utilisation de PayPal sur le site
internet de ['association

Points sur les statuts & réglement intérieur

En  cours. A rediscuter  lors  du  prochain
d’Administration de '’ANC.

Assemblée Générale de PANC pour 2011
Idée Proposée : la ville de 1/ alenciennes.

Contacter Nelly Lachazette et Marie-Claire  Royer  pour
Lorganisation de cette assemblée

Date proposée : 2¢m trimestre 2011 : Mai-juin 2011.
Préparation de la journée du sommeil

Préparation individuelle on bien directement par les Antennes
Régionales de 'ANC.

Questions Diverses

Point de ordre du jour remis an prochain CA.

Conseil

Alain de la Tousche, Président de I"ANC leve la séance a
16h15
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Compte rendu des
Conseils d’Administration

par mail.

Une premicre! Lors de ’Assemblée Générale, il a été
décidé continuer a travailler sur les statuts et le regle-
ment intérieur. Alain de la Tousche propose au CA que
cela se fasse par mail, ce travail demande du temps, de
la réflexion.

Procédure: chaque membre a 7 jours, cela a été porté a
quinze, pour donner ses réponses et commentaires et
les envoyer a: Alain, Christophe et Pascale.

Février 2011, CA par mail:

16 participants.

Question 1: Validation compte rendu dernier du CA
Votes: oui 16

Question 2: Proposition de nommer Membre d’Hon-
neur le Professeur Michel Billiard.

Votes: oui 16

Question 3: Les statuts. Paralléle article par article en-
tre les anciens et ceux modifiés par la commission.
Votes:

Article 1:  oui 13 non 1
Article 2:  oui 16
Article 3:  oui 16
Article 4 oui 15
Article 6: oui 13 non
Article 7:  oui 13 non
Article 8: oui 11  non
Article 9: oui 14 non
Article 10: oui 15
Article 11: oui 16
Article 112: oui 15
Article 12: oui 14
Article 13: oui 13
Article 14: oui 16

blanc 2

abstention 1
abstention 2

N U W o~

abstention 1

abstention 1
abstention 1 blanc 1
abstention 2 blanc 1

Article 15: oui 15 blanc 1
Article 18: oui 15 blanc 1
Article 19: oui 14 blanc 2
Article 20: oui 15 blanc 1

Question 4: Assemblée Générale a Lille

Votes: oui 16

Les questions 1, 2 et 4 sont validées.

Les articles 2, 3, 10 et 20 des statuts sont validés.
Quant a la question 3, pourtant validé par une tres large
majorité, certains points ont suscité des commentaires,
des interrogations.

Alain décide d’en tenir compte et propose un nouveau
mail CA.
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Mars 2011, CA par mail:

15 participants.

Question 1: parallele entre la version du ler mail et les
modifications apportées.

Votes:

Article 1:  oui 15

Article 4: oui 15

Article 5: oui 14 abstention 1

Article 6; oui 14 abstention 1

Article 7: oui 13 non 1 abstention 1

Article 8:  oui 14 abstention 1

Article 9:  oui 13 abstention 2

Article 11: oui 14 abstention 1

Article 112 oui 13 abstention 2

Article 12: oui 15

Article 14: oui 14 abstention 1

Article 16: oui 13 abstention 2

Article 17; oui 13 abstention 2

Article 18: oui 13 abstention 2

Article 19: oui 13 abstention 2
Question 2: Reglement Intérieur

14 participants.

Votes:

Article 1:  oui 12 abstention 1  blanc 1
Article 2:  oui 12 abstention 1  blanc 1
Article 3:  oui 11 abstention 2  blanc 1
Article 4: oui 10 non 1 abstention 2  blanc 1
Article 5: oui 13 blanc 1

Tous les articles sont donc validés.

Les nouveaux statuts et le réglement intérieur pourront
donc étre présentés et soumis a 'approbation de I’As-
semblée Générale.
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ASSEMBLEE GENERALE
ET CONFERENCE/DEBAT

SAMEDI 21 MAI 2011
CHRU LILLE - IGS

10h00 — Conférence/débat sur le théme :

LLa Narcolepsie et les hypersomnies et 'emploi
Animée par :

-Le Docteur MONACA Neurologue et responsable
de I'unité du Sommeil du CHRU de Lille

- Le Docteur POIROT Médecin psychiatre au service
de neurophysiologie clinique du CHRU.

L’exposé était complété par un power-point
(accessible sur demande au secrétariat de PANC).

Le docteur Poirot faisait remarquer que, selon certai-
nes études (Harmony-2009 ou Fortyun-2010) les pa-
tients narcoleptiques ne sont pas plus déprimés que la
population « dite normale ». Mais, par contre, on cons-
tate que les troubles anxieux sont plus présents.

14h30 — Assemblée générale Ordinaire

Nombre d’adhérents en 2010 :278

Nombre de personnes présentes : 23

Etaient représentés par procuration : 110

Ainsi chaque adhérent présent portera 5 voix en plus
de la sienne.

I’AG est ouverte par le Président : Alain de la TOUS-
CHE.
Le président propose un animateur de séance : F.
ABIE, pour conduire les débats.
La proposition est acceptée a 'unanimité des votes
exprimés (22 votants).
1 — RAPPORT MORAL
Le président lit le rapport moral. (Annexe 1)
Question : A-t-on le quorum ?
Réponse du président : Le quorum n’est pas exigé par
les statuts.
Le vote peut donc avoir lieu.
VOTE :132 voix pour

0 contre

0 abstention

0 non exprimés

2—- COMPTE RENDU D’ACTIVITE

Le compte rendu d’activité est présenté par Christophe
DESCHAMPS (secrétaire). 11 évoque point par point,
les actions réalisées en 2010 puis les projets engagés
pour 2011.

Question : Héléne trouve tres intéressant les mails qui
informent des articles qui paraissent sur le site. Elle va
peu sur le site, mais lit toujours ses mails. Proposition :
Ne serait-il pas possible de recevoir plus réguli¢rement
des informations par mail ?
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Serait-il possible d’avoir la liste, a jour, des correspon-
dants locaux ?
Serait-il possible de mettre en place un annuaire des
adhérents ?
A ce jour il est prévu de revoir compléetement le site
internet qui est I'un des projets a moyen terme. L’ob-
jectif sera justement d’apporter la solution a ces diffé-
rentes questions qui ne trouvent pas aujourd’hui de
réponse satisfaisante dans l'organisation actuelle du
site.
Doit-on poursuivre la réalisation du journal sur papier
ou envisager systématiquement une réalisation électro-
nique ?
Réponse : il n’est pas prévu d’abandonner le tirage
papier du journal, mais envoi du journal par internet
reste possible.
Proposition : un mailing automatique pourrait etre en-
voyé qui intégrerait :
un calendrier d’informations,
un petit compte rendu.

VOTE :132 voix pour

0 contre

0 abstention

0 non exprimés
3 — RAPPORT FINANCIER DE I’EXERCICE
2010
11 est présenté par Sylvie PRIEUR (Trésoricere).
Elle donne lecture des différents postes des recettes et
des dépenses.
4 — BUDGET PREVISIONNEL DE 2011.
La trésoriere présente le Budget prévisionnel.
Céphalon a été repris par un groupe d’investisseur. Le
Modiodal va étre produit en générique. Nous devons
donc nous attendre a une baisse des subventions de
leur part des I'an prochain.
Groupama s’est engagé sur des subventions afin de
nous aider 2 moderniser notre site internet.
Compte tenu de ce qui a été dit sur la baisse des adhé-
sions, ne serait-il pas plus cohérent de prévoir 10.000 €
plutot que 12.000
Discussion sur le montant des cotisations.
VOTE :132 voix pour

0 contre

0 abstention

0 non exprimés

Le président propose que nous passions au renouvelle-
ment du conseil d’administration.

Aujourd’hui, le CA est de 22 membres, dont 2 mem-
bres d’honneur. Il est rare que les réunions de CA dé-
passent 15 membres présents. Il propose donc de ré-
duire progressivement le nombre de membres pour
arriver a 15.
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Cette année 5 membres sont sortants, 3 se représentent
et 2 ne se représentent pas.

11 propose donc que nous ne renouvelions que 3 sicges.
L’assemblée donne son accord a la majorité de 114
voix pour et 18 voix contre.

Apres appel a candidature, Jérome DUPREZ se propo-
se comme candidat.

VOTE : 21 suffrages exprimés

Abstention OouI NON Résultats
Aude CARRERE 1 19 1 ELUE
Bruno GARNIER 1 11 9 ELU
Raymond NICOLAS 0 21 0 ELU
Jéréme DUPREZ 5 10 6

Le président demande que le CA se réunisse afin de
procéder aux élections du bureau, car certains membres
ont des contraintes d’horaires.

REUNION DU C.A.

La séance est ouverte a 17h00.

Constitution du Conseil d’Administration : 18 adminis-
trateurs.

12 administrateurs sont présents et 3 sont représentés
par procuration. Le Quorum est atteint: 15

Ordre du jour du CA : élection du bureau et date du
prochain conseil d’administration.

A la demande des administrateurs présents le vote a
lieu 2 main levée.

Election du président :

Alain de la Tousche propose sa candidature a la prési-
dence de PANC.

Pas d’autres candidats se déclarent.

Vote :

OUI: 13 NON: 0 Abstention : 2

Alain de Ia Tousche est réélu président de I’asso-
ciation.

Election du vice-président :

Thierry Roumet propose sa candidature a la vice-
présidence de PANC.

Pas d’autres candidats se déclarent.

Vote :

OUI: 13 NON: 2

Thierry Roumet est réélu vice-président de I’asso-
ciation.

Election du trésorier :

Sylvie Prieur propose sa candidature comme trésori¢re
de PANC.

Pas d’autres candidats se déclarent.

Vote :
OUI: 15
Sylvie Prieur est réélue trésoriére de ’association.
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Election du trésorier adjoint :

Patrick Jouandon propose sa candidature .

Pas d’antres candidats se déclarent.

Vote :

OuUI : 15

Patrick Jouandon est réélu trésorier adjoint de I’as-
sociation.

Election du secrétaire :

Christophe Deschamps propose sa candidature comme secrétaire
de 'ANC.

Pas d’antres candidats se déclarent.

Vote :

oul : 14 Abstention : 1
Christophe Deschamps est réélu secrétaire de I’as-
sociation.

Election du secrétaire adjoint :

Frangoise Abie propose sa candidature comme secrétaire adjoint
de I'ANC.

Pas d’auntres candidats se déclarent.

Vote :

oul: 13 Abstention : 2

Francgoise Abie est réélue secrétaire adjoint de Pas-
sociation.

L henre avancant, le Président ne donne pas de date pour un
prochain CA.

17 H 15 - SUITE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDI-
NAIRE.

Le Président rappelle 'objet de cette denxiéme partie de I’AG. 1/
s'agit d'une AG ORDINAIRE, car nos statuts n’exigent pas
une AG EXTRAORDINAIRE pour lenrs modifications.

17 rappelle que 8 mois seulement se sont éconlés depuis notre der-
niere AG (qui s'était déroulée a Angers en septembre 2010).
Depuis 3 réunions de CA ont en lien : 1 CA « physique » a
Paris, 2 CA virtuels par mail.

Le CA a travaillé sur le renonvellement des statuts et sur le re-
lement intérienr. 11 a validé lenr contenn.

Le président rappelle les principales modifications proposées, ré-
pond anx questions et procede au vote.

RESULTAT DES VOTES

17 votants présents X 6 voix

Les statuts sont validés par 112 voix pour, 7 voix contre.

Le président remercie ensemble des participants a cette jour-
née, et clos la séance. Il est 17 h 30.
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Séjour ANC 2010
du 6 au 10 septembre 2010
a Saint Michel Chef Chef

Objectifs du séjour :

Le premier objectif de ce séjour était de proposer un lieu
et un temps de rencontre pour des personnes atteintes
de narcolepsie et d’hypersomnies diverses (pathologies
qui conduisent de nombreux jeunes adultes a I'échec
scolaire et professionnel). La priorité de ce séjour était de
briser les solitudes.

Informer les nouveaux participants, Témoigner et échan-
ger sur les expériences de chacun.

Priorité enfin sur les sports encadrés et adaptés aux ryth-
mes de chacun. Pratiquer une activité physique pour
beaucoup de personnes atteintes de narcolepsie ou
d’hypersomnie représente un véritable défi. C'est en
effet un excellent moyen pour certains de maitriser I'ap-
préhension provoquée par des cataplexies récurrentes,

de mieux connaitre son corps et ses limites.

Activités :

Atelier Cuisine :
Choix et organisation des repas de tous les convi-
ves du séjour. Participation a I'approvisionnement
logistique et réalisation des repas.

Journal du séjour :
Réalisation d’un journal sur ce séjour 2010 et nou-
velles propositions d’améliorations ou de nou-
veaux séjours pour les prochaines années avec
d’autres destinations et activités.

Découverte du secret des biscuits Saint Michel :
Projections vidéo pour découvrir la fabuleuse his-
toire des Galettes Saint Michel et les secrets de
fabrication des biscuits.

Dégustation des produits de la biscuiterie Saint
Michel.

Sports :

Char a Voile.
Randonnées pédestres.

Paradoxalement Vatre n® 56 - octobre 2011
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Séjour ANC 2011
Du 24 au 29 juillet 2011
A Montriond (Haute Savoie)

Objectifs du séjour :

Informer, témoigner sur les expériences de chacun en
vue de pouvoir mieux s’insérer ensuite dans la vie scolai-
re et professionnelle. (Echange sur I'élaboration de cv et
de lettres de motivation, apprendre a se valoriser lors
d’éventuels entretiens d’embauches ou de stages).
Renouer, in fine, le dialogue avec autrui, s’insérer et parti-
ciper a la vie de groupe en associant siestes et activités
quotidiennes comme la préparation de repas par exem-
ple, donner aussi une part importante aux activités sporti-
ves afin de retrouver confiance en ses capacités physi-
ques.

Instaurer en somme une vie sociale compatible avec un
rythme veille sommeil imposé par la fatigue et les hyper-
somnies.

Théme :
La Narcolepsie : Handicap et Insertion Professionnelle.

Activités :

Atelier « Cuisine ».

Atelier » journal du séjour ».

Atelier « Forum de I'emploi » :
Support pour la réalisation de Curriculum Vitae et
de lettre de motivation.
Partage d’informations sur le handicap et l'inser-
tion professionnelle.
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LANC a lacti
a ¢ action
La non délivrance du Modiodal pour les hypersomniaques

L’Association de Narcolepsie Cataplexie et hypersomnie idiopathique, que je préside, est trés préoccupée par la
mesure prise concernant la non délivrance du Modiodal pour les hypersomnies idiopathiques. Maladie entrant
dans le Plan National Maladies Rares.

Cette décision est étonnante :

* prise malgré les données fournies par le programme de recherche Narcobank des deux Centres de Référen-
ces narcolepsie et hypersomnie. Narcobank prouve l'efficacité de ce médicament sur les 104 patients hypersom-
niaques suivis. Il est difficile de trouver des "malades" puisqu’ils sont rares.

* L’AFSSAPS tient compte des propositions de '’Agence Européenne. Il est remarquable de constater que les
travaux ont été coordonnés par le Dr Sampiao, neurologue, qui n’a jamais vu de narcoleptiques ni d’hypersomnia-
ques...C’est comme si on demandait a un expert automobile de donner son avis sur I'utilisation du D-Phenothrine
contre les moustiques.

Cette décision est catastrophique pour environ 2000 personnes. Depuis qu’elles prennent ce médicament, sous
contrOle strict de médecins spécialistes de cette maladie, elles peuvent mener une vie presque normale. Que vont
-elles devenir ? Il existe trés peu de médicaments de substitution : Mazindol et Ritaline qui ont des effets se-
condaires beaucoup plus marqués et surtout l'inertie du réveil restant le plus souvent mal régulée.

Vous seul, Monsieur le Président, avec votre Ministre de la Santé, pouvez faire en sorte, a la veille de la nouvelle
année, que 2011 soit une Bonne Année et non une Année de Galére pour tous ces patients.

Veuillez trouver ici I'assurance de mon profond respect.

Réponse obtenue la semaine du 17 janvier 2011 :
L’Afssaps a répondu la semaine derniére a mon appel pour le Modiodal.

Bonjour Monsieur, Je prends seulement connaissance, ce jour, de votre message du 23/12, qui ne m’est parvenu
que cet apres-midi. Je suis vraiment désolé de ce retard, mais vous comprendrez aisément que nous avons été
confrontés a un afflux de demandes portant sur 'actualité et que nous avons di les traiter en priorité. Je pense
que le plus simple serait que nous puissions en parler de vive voix et je vous serais reconnaissant de bien vouloir
m’appeler au numéro ci-dessous. Bien cordialement,

Bernard Delorme

Chef de I'Unité Information des Patients et du Public

Etant sur le point de partir pour Paris, je me suis exécuté de suite. Nous avons discuté un bon moment et ce Mon-
sieur me dit que blocage a lieu sur les résultats cliniques. Je lui propose de venir le voir, étant a Paris pour quel-
ques jours. Ce n’est pas lui qu’il faut voir mais le Dr Deguines, absente aujourd’hui, mais sera prévenue de mon
appel. Je lui demande alors si elle vient aux ateliers de la narco. Intéressé il me demande le programme de la
journée et en parlera au DR.

Le samedi aux ateliers, personne n’est venue...

J’ai finalement le Dr Deguines au téléphone:

Docteur trés a I'’écoute de tout ce que j’ai pu lui dire de votre part, vous les Hypersoms.

Comme tout bon intermédiaire, elle a su se sortir des questions posées. Du genre :

... c’est une directive européenne...

...L’Afssaps écoute les professionnels, maintenant une Association de patients, mais ce n’est pas moi qui décide,
J’en parlerai a mes supérieurs...

...Jlignorais tout cela...(a propos de Narcobank et des recherches du Pr Philip)

Elle m’a trés vivement recommandé d’écrire au Directeur de la Santé.

Vous imaginez bien que je me suis exécuté !
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Suivant les recommandations du Dr Desguines - AFSSAPS - je me suis mis a la tache. Pas évident d’écrire une let-
tre comme celle-ci. J'ai essayé plusieurs fois ! Du coup, je suis parti faire la sieste. Deux bonnes heures apres, jai
avalé trois Modiodal, un Téronac, un Effexor avec un expresso. Ainsi paré et boosté, voici ce que jai écrit :
"...Monsieur,

L’Association que je préside compte parmi ses adhérents une centaine d’hypersomniaques idiopathiques. La plus
part d’entre eux vivent quasiment normalement en étant traité au Modiodal. lls sont suivis régulierement dans les
centres de références ou de Compétences. Aujourd’hui, ils sont trés inquiets devant la menace de non homologa-
tion, pour eux, du Modiodal. lIs le disent sur notre Forum anc-narcolepsie.com

L’hypersomnie idiopathique engendre de grandes difficultés dans la vie de tous les jours. Se maintenir réveillé n’est
pas facile. A cela, se greffe des difficuliés personnelles, familiales et sociales :

Personnelles : suis-je normal ?

Familiales : incompréhension de ses Parents, Fréres et Sceurs ; difficultés de communication que ce soit avec son
conjoint ou et ses Enfants.

Sociales : de nombreux licenciements sont dus a cette maladie d’ou des difficultés a retrouver un emploi, isolement
ce qui provoque des dépressions. Le risque d’accidents de la route et du travail n’est malheureusement pas une illu-
sion...

Les recherches effectuées sur la conduite automobile sous Modiodal, par le Professeur Philip, au CHU Pellegrin a
Bordeaux, sont remarquables : augmentation de la vigilance. (Conférence aux Ateliers de la Narcolepsie et de I'Hy-
persomnie en octobre 2010 a Bordeaux).

Les résultats de la recherche Narcobank, (Centre de Référence Gui de Chauliac a Montpellier, dirigé par le Profes-
seur Yves Dauvilliers, La Salpétriere Docteur Isabelle Arnulf, Centre de Référence de I'Hbtel Dieu a Paris, Profes-
seur Damien Léger ...) démontrent les bienfaits de ce médicament.

Aujourd’hui ce traitement malgré ses bienfaits leur serait interdit ?

Que vont devenir demain ces personnes qui vont bien aujourd’hui....des zombis ?

lIs vont tout simplement rejoindre les demandeurs d’emploi, des vies de couple brisées, je n'ose penser a ceux qui
par désespoir mettront un terme a leur vie.

Dure réalité, triste perspective qu’on ne peut exclure quand on sait ce qu’est la vie d’'un hypersomniaque. Je me dou-
te bien que pour vous, Professeur prendre, pour toutes ces personnes, une décision favorable n’est pas chose facile.
L’Afssaps est sur le devant de la scéne médiatique avec le Médiator, le Modiodal peut étre détourné de son utilisa-
tion - ne sert-il pas en effet de coupe faim ?

Je suis certain qu’avec l'aide des Professionnels des maladies du sommeil qui dirigent les centres de références et
de compétences, du Docteur Desguines - qui m’a vivement conseillé de vous écrire - vous prendrez une solution qui
permettra aux hypersomniaques de vivre le mieux possible leur et avec leur maladie.

Vous remerciant des efforts que toute votre équipe déploie ces temps-ci pour étre a I'écoute des malades, des pro-
fessionnels de la santé.

Je me tiens bien volontiers a votre entiere disposition pour tous renseignements complémentaires que I’ANC pourrait
vous apporter.

Veuillez, Professeur, trouver ici 'assurance de mon profond respect..."

Le 21 mars 2011 : réponse de Monsieur Houssin- Direction de I’évaluation des médicaments et des produits
biologiques

Monsieur le Président,

Par courrier du 7 février 2011, vous avez souhaité appeler I'attention des Autorités de Santé au sujet du médicament
Modiodal.

Vous déplorez en particulier la suppression de l'indication « hypersomnie idiopathique » qui existait en France de-
puis le 24 juin 1992 et qui a été supprimée a la suite d’un arbitrage européen finalisé en janvier 2011.

Modiodal (modiafinil) a fait 'objet d’'une procédure de réévaluation du rapport bénéfice/risque au niveau européen
(article 31) qui s’est finalisé le 27 janvier 2011 par une décision de la Commission Européenne. A lissue de cette
procédure, l'indication « hypersomnie idiopathique » a été supprimée en raison de I'insuffisance de données d’effica-
cité disponibles. L’hypersomnie idiopathique est une maladie rare pour laquelle les difficultés & mener des études
sont cependant reconnues.

L’Afssaps a déja été sensibilisée sur ce probleme par le centre de référence de la Narcolepsie et de 'Hypersomnie
Idiopathique. En pratique, actuellement, il est recommandé que les patients atteints de cette pathologie soient suivis
par les centres de références compétents qui pourront metire en ceuvre la meilleure prise en charge thérapeutique
au cas par cas. Pour votre information, dans I'indication de narcolepsie, ce médicament est réservé aux spécialistes
en neurologie et/ou aux services spécialisés en neurologie et aux médecins exercant dans les centres du sommeil.
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L’Afssaps a prévu de réunir prochainement le centre de référence, des experts du troubles du sommeil, le laboratoire
Céphalon, des méthodologistes et votre association afin de batir un protocole d’étude d’efficacité qui pourrait soutenir
une indication de ce produit dans 'hypersomnie idiopathique. Le financement d’une telle étude n’est actuellement pas
défini.

Dans l'espoir que ces éléments seront de nature a répondre a vos interrogations, je vous prie d’agréer, Monsieur le Pré-
sident, 'assurance de ma considération distinguée.

Pr Philippe LECHAT, pour Le Directeur Général et par délégation, le Directeur de I'Evaluation des Médicaments et des
Produits Biologique.

Quelques temps apreés, Je recois un coup de fil de I'Afssaps suivi du mail suivant :

Bonjour,

Suite a mon appel de ce matin, je souhaitais savoir s’il vous était possible de vous libérer pour un rendez vous téléphoni-
que le jeudi 27 janvier a 14h30. Pourriez vous me confirmer trés rapidement ?

Cordialement

Mme Karima BADANI Assistante de Catherine Deguines.

Comme quoi la ténacité...

En fait, ce sera le lundi 31 janvier 11, a 10 h.

Six participants:

dans les locaux de 'AFSSAPS

le Dr Deguines —Afssaps, Mr Grouin —chercheur, Dr Maria-Antonia Quera-Silva, Dr Sarah Hartley—Céphalon,

Par téléphone: le Pr Yves Dauvilliers et 'ANC.

Le Pr Dauvilliers et Mr Grouin se sont proposés pour soumettre trés rapidement les bases d’'un protocole pour I'étude
d’efficacité. Les discussions ont surtout tourné autour du financement de ce travail demandé aux Centres de Références.
L’ANC, avec I'appui des spécialistes, a réaffirmé sa position quant a la nécessité de maintenir le modiafinil pour les hy-
persomniaques idiopathiques.

En attendant la suite donnée a ce dossier :

Le Modiodal®, nom commercial, peut étre prescrit avec prise en charge a 100% dans le cas ALD
pour les hypersomniaques. La prescription doit étre faite dans un Centre de Référence Narcolepsie
et hypersomnies rares.

Liste des deux centres de référence et leurs satellites :

Centre de référence des Hypersomnies Rares :

Le Centre du sommeil et de la vigilance Hopital de ’Hotel-Dieu de Paris

Pr Damien Léger, coordinateur du Centre.

1 place du parvis Notre-Dame 75004 Paris Tél : 01 42 34 82 43

Satellites :

Le Service de physiologie-Unité de sommeil Hopital Raymond Poincaré de Garches
Dr Maria Antonia Quera-Salva.

104 bd Raymond Poincaré 92380 Garches Tél : 01 47 10 79 40

Le Centre du sommeil Hépital Pellegrin de Bordeaux

Pr Pierre Philip. Tel : 0557 82 01 73

Centre de référence de la Narcolepsie et de ’Hypersomnie Idiopathique :
L’Unité des troubles du sommeil CHU Gui de Chauliac de Montpellier,
Pr Yves Dauvilliers, coordinateur du Centre.

80 avenue Augustin Fliche 34000 Montpellier Tél : 04 67 33 74 78

Dr Michel Lecendreux.
48 Bd Sérurier 75019 Paris. Tel : 01 40 03 22 85

Dr Patricia Franco.
59 Bd Pinel - 69500 Lyon. Tel : 04 27 85 60 52

Dr Isabelle Arnulf.
Bd de I'Hopital 75013 Paris . Tél : 01 42 16 77 06
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Lo dossior do Purads

Addiction aux médicaments dans la narcolepsie

Professeur Yves Dauvilliers

Coordinateur du Centre de Référence Narcolepsie et Hypersomnie idiopathique,
Hoépital Gui-de-Chauliac, INSERM U1061, Montpellier.
Président du Conseil Scientifique de 'ANC.

Introduction:

La prise en charge pharmacologique envisagée dans la narcolepsie présente trois axes principaux. Le premier concerne le
traitement de la somnolence diurne excessive, le second cible les cataplexies agissant parallélement sur les hallucinations
hypnagogiques/hypnopompiques, et les paralysies de sommeil, et le troisiéme le mauvais sommeil de nuit. Cette prise en
charge médicamenteuse n’est évidemment pas homogéne d’une personne a une autre, mais il existe des procédures (ou
guidelines) de prise en charge validées au niveau européen. Elle dépendra d’'une part de la présence de ces symptdmes
(hormis la somnolence qui est un critére obligatoire pour le diagnostic de la narcolepsie), et d’autre part de la sévérité de la
maladie, c’est-a-dire le degré de handicap généré par ces symptdomes. Il est essentiel que la prise en charge soit discutée
avec le médecin qui adaptera cette derniére de fagon individuelle.

Certains traitements envisagés dans la narcolepsie présentent des caractéristiques pharmacologiques voisines de celles du
groupe des amphétamines qui sont de redoutables stupéfiants (pour revue, Dauvilliers et al., 2007). Les stupéfiants sont des
médicaments agissant sur le cerveau (psychotropes) avec des effets susceptibles d’engendrer une consommation problé-
matique. Le gamma-hydroxybutyrate de sodium (Xyrem®) ou le méthylphénidate (Ritaline®) lorsqu’ils sont détournés de leur
utilisation médicale peuvent en effet conduire a une véritable dépendance (Volkow, 2008) et/ou induire des états de manque
lors du sevrage (Ferreira et al., 2010). Le méthylphénidate (Ritaline®) peut par exemple étre consommé en vue d’'une amé-
lioration de la motivation ou une augmentation des sensations de plaisir alors que le gamma-hydroxybutyrate de sodium
(Xyrem®) induit un effet sédatif voir chez certains consommateurs une amélioration de 'humeur (Oliveto et al., 2010). D’au-
tres médicaments comme le modafinil (Modiodal®) peuvent aussi étre envisagés comme un produit de substitution dans le
contexte d’'une désintoxication a la méthamphetamine ou a la cocaine (Karila et al., 2010).

Compte tenu de ce contexte, il est donc légitime de questionner les potentiels risques d’addiction et de dépendance a ces
traitements lorsqu’ils sont prescrits pour la prise en charge de la narcolepsie.

Qu’est-ce qu’une addiction ?

Une addiction se définit comme une consommation irrépressible de substances accompagnée de signes physiologiques et/
ou psychologiques de dépendance. La dépendance physiologique se traduit par des manifestations corporelles dues a la
consommation fréquente de substances psychoaffectives qui nécessitent un besoin régulier du produit alors que la dépen-
dance psychologique se manifeste par la poursuite de la consommation en dépit des conséquences négatives occasionnées
par celle-ci. Les critéres diagnostiques de la dépendance a une substance selon le DSM-IV-TR (Classification des maladies
mentales) sont présentés dans le tableau 1.

Tableau 1. Critéres diagnostiques de la dépendance a une substance selon le DIMS-IV-TR (Classification des
maladies mentales)
Usage inadapté d'une substance conduisant a une altération du fonctionnement ou d'une souffrance cliniguement
significative, caracténse par la présence de trois ou plus des manifestations suivantes, a un moment quelcongue
d'une période continue de 12 mois.
1- Tolerance définie par I'un des symptdmes suivants :
a - Besoin de quantité notablement plus fortes de la substance pour obtenir une intoxication ou l'effet
désiré
b - Effet notablement diminué en cas d'usage contind d'une méme substance
2 - Sevrage caractérisé par I'une ou l'autre ces manifestations suivantes

a - Syndrome de sevrage caractéristique de la substance
b - La méme substance {ou une substance trés proche) est prise pour soulager ou eviter les symptdmes
de sevrage
2 -La substance est souvent prise en quantité plus importante ou pendant une durée plus prolongée que préviy

4- Désir persistant ou efforts infructueux pour diminuer ou contrdler I'usage d'une substance
5 - Beaucoup de temps est consacré a 'obtention de la substance |

G - Des activités sociales, professionnelles ou des loisirs importants sont abandonnées ou réduites a cause de
I'usage de la substance ;

7 -L'usage de la substance est poursuivi bien que la personne se sache atteinte par un probléme psychologique
ou physique persistant ou récurrent susceptible d'avoir été causé ou exacerbé parla substance.

Source: American Psychiatric Association, DMS-IV-TR: Diagnostic and Statistical manual of mental disorders (4° ed., text revision), Washington DC, Author, 2000.
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Le tableau 2 présente I'ensemble des traitements psychoactifs qui peuvent étre envisagés dans la narcolepsie. Certains
possédent une « Autorisation de mise sur le marché » (AMM) tandis que d’autres une « Autorisation temporaire
d'utilisation » (ATU). Dans la narcolepsie, en dehors des anticataplectiques purs, la plupart des traitements ont pour but de
favoriser le niveau d’éveildu sujet. Certains de ces traitements tels la Ritaline®, le Concerta®, et la Dexédrine® sont des
traitements dits « stupéfiants » dont la prescription doit s’effectuer sur des ordonnances sécurisées, a renouveler tous les 28
jours . Le Modiodal® est un médicament d’exception a renouveler tous les 6 mois. Le Téronac® et le Pitolisant (Médicament

Substance psychoaffective dans la narcolepsie:

de découverte récente donc absent de la table 2) sont a ce jour disponibles en ATU ou via un protocole thérapeutique

Tableau 2. Traitements psychoaffectifs envisagés dans la narcolepsie.

Certains possedent une « Autorisation de mise sur le marché » (AMM) tandis que d’autres une « Autorisation temporaire

dutilisation » (ATU).

CENTRE DE REFEREMCE : NARCOLEPSIE, HYPERSOMNMIE IDIOPATHIQUE ET SYNDROME DE KLEINE-LEVIN : ADULTE ET ENFANT
Yves Dauvilliers (Montpellier, Gui de Chauliac), Isabella Arnulf (Paris, Salpé&triéra),
Michel Lecendreux (Parig, Robert Dabré) , Patricia Franco (Lyon, Debroussa)

MEDICAMENT ORDONMANCE DUREE MAXIMALE DELIVRANCE RENOUVELLEMENT PAR MT* _ PARTICULARITES AMM ET colT
Modiodal® D'emcaption (blauws) & mois Mensualle, & |a pharmacie | | Oui, 1 fois dans Fannde Initiztion par un spécialist: AMM : narcolepsia,
100 mg Dose : 100 & 400 mgfj, d'officing neurologue ou preumologue, | | 11 |'5'3|'"||'"9 |d['3'=?jt'“ EE

14 2 prisas. ou fravaillant dare un canira du%ﬂ"@;&‘ﬁﬁ?ﬁmm
Dccasionnalloment 600 & o sommed Prix pour 4 co pandant
00 mg. un mois : 382 IIEU'-JS
Ritaline® Sacurizae (stupafiants], en | | 28 jours Mansualle, 4 |a pharmacie Oui, mais praciser Intiation hospitaliéra par | [AMM : narcolapsie chez
10 mg foutes letires | | Dose - 10 & 60 ma/j d'officine « frailomant annual » sur un pneumalogua, un I'aduifn ot enfart - § ans
Ex - « Ritaline daux cp & dix | | jraramant plus), Rapporter chaqua mois la pramiérs ordonnanca psychiatre ou padiatra; Hors AMM: hyparsomnia
g ""ﬁ“f‘ at midi pandant | | an 2 4 3 prises I'ordonnanca inftiale réinitiation annualla idiopathique. Prix pour 4 ey
;'c?fl}é g,“]f”'ssm'm hospitaligra haspitaliére pandartt un mois: 28 Fures
| Rrcaline™ Sécuriste (stupefiants), en | | 28 jours |dem Ritaling Mem Ritaling Idam Ritaling Hors AMM : narcolepsia at
LP20® fouies |atires Dose : 200 & 80 mg hyparzomnie idiopathiqua
LPag® Voir plus haut enaz? prises Prix pour 40mg/j pendant
LP 4D ® un mais : 41 Euros
Concerta ® Sécuriséa (stupéfiants), an | |28 jours dem Ritalina idem Ritaling Idam Ritaling Hars AMM : narcolepsia ot
18mg Ioutes letires: Dose - 18472 mg Iypersomnie idiopafigue.
% m ' Voir plus haut ani a2 prises Prix powr 36 mgy] pandant

9 un mois : 56 Euros
54 mg
Xyrem® Sécurisés (stupafiants), an | | 25 jours . Mansualle, 4 |a pharmacie Oui, il faut préciser le nom Initiation par un spécialiste AMM : narcolepsie avec

foutes letires + cametde | | Doses - 4.5 gr 4 Sgu/'nuit an | | hospitaliare du médecin qui renouvallerd | neurologue ou preumologue, | | cataplexie
subi Bx -« Myrem quatre | | dowo fois s e camat da suivi ou fravaillant dars un cantra | |Hors AMM - narcolepsio sans
grammes cing au couche: L
&t en milieu de muit pendant o sommel. cataplexie
wingt huit jours » Camat da sui post AMM. | | 1028 Euros
Téronac® Ordonnance normala. & mois ) Mansualle, & la pharmacia Nom (ATU - le prescripieur AT : demande initiale & KTU imais dans I'dbdsite
1img Prascription maximala Dose : 1 & 4 mg/ | | hospitalitra prand I3 responsabilitd du | | 'AFSAPS pour 3 moig, puis | | pficiallement), hors AMM
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Risque de dépendance dans la narcolepsie:

A notre connaissance, il n’existe aucune étude dans la littérature s’étant intéressés aux risques de dépendance aux
traitements dans la narcolepsie. Par ailleurs, aucun cas d’utilisation compulsive de traitement (c’est-a-dire de perte de
contréle dans la prise du traitement) n’a été décrit dans le contexte de la narcolepsie comme cela est le cas dans d’autres
problématiques neurologiques comme par exemple la maladie de Parkinson. En effet, certains patients atteints de maladie
de Parkinson peuvent augmenter leur traitement, sans 'avis du médecin, afin d’améliorer leur humeur ou leur motivation
malgré des effets négatifs sur leurs symptémes moteurs.

En pratique clinique, il n’est pas rare que certains patients atteints de narcolepsie se voient contraints d’arréter un traitement
en cours pour diverses raisons. Il peut par exemple s’agir d’'une patiente pour un désir de grossesse, d’un ou d’'une patiente
qui va développer des effets secondaires trop invalidants pour poursuivre son traitement (par exemple, perte d’appétit,
tachycardie, irritabilité, etc.) ou pour qui le traitement de premiére intention se montre inefficace pour lutter contre la
somnolence alors que celui-ci est prescrit a dose maximale. Un arrét de traitement peut également étre envisagé pour
réévaluer la symptomatologie dans une unité des troubles du sommeil aprés plusieurs années d’évolution de la narcolepsie
ou pour participer a une étude pharmacologique ou académique. Dans ces circonstances, le médecin demandera au patient
de se sevrer de son traitement psychostimulant pour en envisager éventuellement un autre. Cet arrét sera réalisera en
général trés rapidement voir du jour au lendemain. Le médecin sera alors vigilant aux signes cliniques relatifs au
« syndrome de sevrage ». Il s’agit d’'un ensemble de signes provoqués par un arrét brutal d’'une substance psychoactive. Un
syndrome de sevrage peut se caractériser par les symptdmes cliniques suivants : sueurs, tremblements, crampes, pouls
rapide, augmentation de la pression artérielle, sensation de chaud et de froid, fievre, diarrhée et insomnie.
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Depuis maintenant quatre années est menée au sein de quatre centres de référence « Narcolepsie, Hypersomnie idiopathi-
que et Syndrome de Kleine-Levin » (Montpellier - Gui de Chauliac, Paris - Salpétriére et Robert-Debré et Lyon - Debrousse)
I'étude NARCOBANK a laquelle certains lecteurs de cette revue ont trés probablement participé. Cette étude a pour objectif
de caractériser et de mieux comprendre les mécanismes des hypersomnies neurologiques et de créer une cohorte ainsi
gu’une banque frangaise de données cliniques et biologiques pour les trois maladies étudiées. Dans le cadre de cette étude,
une place importante est envisagée pour I'évaluation des bénéfices et effets secondaires des traitements que le patient
prend ou a pris depuis le diagnostic de son hypersomnie. Plus spécifiquement, une section est destinée a apprécier le phé-
nomene d’accoutumance au traitement. A notre connaissance, sur la cohorte d’environ 300 patients suivis a I'Unité des trou-
bles du sommeil et de I'éveil a Montpellier, aucun de ceux-ci ayant d0 arréter le traitement pour les raisons évoquées ci-
dessus n’a présenté de signes cliniques du syndrome de sevrage. Le seul événement quasi systématiquement rapporté par
les patients, et non des moindres, est bien entendu une réapparition ou une majoration de la somnolence diurne excessive.

Conclusion:

Actuellement, il n’existe aucun argument susceptible de suggérer que les traitements psychostimulants envisagés dans la
prise en charge de la narcolepsie induisent un risque de dépendance ou d’addiction. La seule « dépendance » que va déve-
lopper un patient atteint de narcolepsie par rapport a son traitement psychostimulant est le soulagement que ce dernier lui
apporte face a sa somnolence (!). Toutefois il reste a étudier plus en détail ce type de manifestations cliniques de dépendan-
ce et d’addiction en fonction de I'’hypersomnie sous-jacente. En effet, la narcolepsie avec cataplexie est caractérisée par une
absence d’hypocrétine dans le cerveau ce qui pourrait expliquer cette absence d’addiction retrouvée. Il n’existe pas de don-
nées disponibles a ce jour pour la mise en évidence de ces phénoménes d’addiction dans les autres formes d’hypersomnies
sans anomalies de I'hypocrétine, domaine qui sera ainsi a étudier dans un avenir proche.
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Recherche sur la narcolepsie et I’hypersomnie idiopathique

H1N1 et narcolepsie
A la suite de nombreuses questions sur le Forum:

Le 2 septembre 11 le Professeur Yves Dauvilliers répond a la question
suivante :

« La Finlande aurait reconnu le lien entre vaccination et narcolepsie. En
France ou en est-on ? »

"...Oui en Finlande et en Suede, I'association semble admise pour la nar-
colepsie AVEC cataplexie mais rien n'est simple : que chez les enfants
étonnamment !

et en Chine : augmentation du nombre de cas en 2009 et 2010 sans vac-
cination préalable donc ¢a viendrait de quoi ?? encore mystérieuse asso-
ciation I!

Nous commengons enfin I'étude en France depuis quelques jours....
(démarrage en Europe depuis quelques mois) et on pourra répondre a la
question aussi en France d'ici a la fin 2011...

Les patients ayant contracté une narcolepsie avec cataplexie en 2009 et
2010 peuvent contacter T’ANC ou moi directement s'ils ne sont pas déja
pris en charge par un centre de référence ou de compétence de la narco-
lepsie.

Yves DAUVILLIERS..."

I Recherche sur la forme familiale de la narcolepsie: |
" Le centre de référence de la Narcolepsie et des hypersom-

I nies rares Gui de Chauliac a Montpellier, sous la direction du |
" Pr Yves Dauvilliers a débuté en mai 11 des recherches surla *
| forme familiale de la narcolepsie. |

i Vous voulez y participer contact: I
. Tél: 0467337478

1 Recherche sur la conduite automobile sous Modiodal:

' Le Centre Maladies Rares Narcolepsie/Hypersomnie du CHU |
. Pellegrin & Bordeaux a débuté une étude en mai 11 sur la,
| conduite automobile sous Modiodal. |

i Vous voulez y participer contact:

Tel : 0556 79 55 13 I
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Autres sujets de recherche

En 2002, le cinéaste américain Peter Entell présente un film documentaire intitulé « Le Tube », celui
cathodique de notre télé, dans lequel il s’interroge sur ses effets physiologiques et psychiques. Il se
pose ces questions : "Quels sont les effets du tube cathodique sur le cerveau ? Que se passe-t-il
dans notre cerveau face a notre poste de télévision ? Ce bombardement d’électrons a-t-il un quel-
conque impact sur notre organisme ?

Si la télévision fait tomber les barriéres de I'attention, il est évident que les messages publicitaires
trouvent des téléspectateurs, passifs devant leur écran, qui n‘'opposent aucune « résistance » et
atteignent leurs objectifs avec un maximum d’efficacité.

Peter Entell évite de tomber dans le piége des généralités et ne donne pas vraiment de réponses
aux problémes posés. "Mon but n’est pas d’apporter des preuves irréfutables sur les questions sou-
levées" précise-t-il, mais plutét de "provoquer le débat sur un sujet complexe". En ce sens, « Le Tu-
be » offre une image fidele du champ de la recherche dans ce domaine. Les diverses enquétes me-
nées en science sociale sur les effets des médias, et leurs résultats souvent contradictoires, vont
bien sdr a 'encontre d’une conclusion univoque.

Sur le Web: pour consulter I'article complet sur le site daphilda.org

C’est une remarque fréquente chez les personnes narcoleptiques qu’elles s’endorment devant leur
poste de télévision en mélangeant ainsi les programmes, les histoires et les intrigues. Sans doute
ce film apporte-t-il un début de réponse. La baisse d’attention provoquée par le média, peut entrai-
ner le sommeil des personnes narcoleptiques.

Il'y a cependant une certaine contradiction apparente - quelqu’un de compétent pourra-t-il nous en
expliquer le fonctionnement cérébral ? - entre les découvertes des chercheurs, dans ce film : notre
cerveau produit des ondes alpha et ce que disent les médecins somnologues : regarder la télé-
vision le soir retarde I’heure d’aller se mettre au lit. L’expérience montre que ces deux affirma-

tions sont vraies, comment donc les concilier ?

Ce diaporama est fait dans le cadre d’'une présentation clinique dont voici les références sont ci-
dessous (en anglais).

Il est destiné aux chercheurs et cliniciens, mais, sans doute, certains adhérents de 'ANC sont capa-
bles de le visionner avec intérét.

Sur le Web: http.//www.apramen.org/ - onglet « derniéres présentations » - puis « réunions 2009 -
puis « novembre 2009 » et enfin « Cataplexie Paranéoplasique : corrélation entre présentation clini-
que et imagerie métabolique par I'exemple. Dr Karim Farid, Service de Médecine Nucléaire, Hotel-
Dieu, AP-HP, Paris »

araneoplastic cataplexy : clinical presentation and imaging finding in a case. Farid K, Jeannin S,
Lambrecq V, Philip P, Fernandez P, MolinierS, Allard M, Sibon |

Movement disorders, 2009, 15 ; 24(12):1854-6
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Vos aborts

Aventure et Permis de conduire
Petit rappel introductif :

L'Arrété du 21 décembre 2005 fixe la liste des affections médicales incompatibles avec I'obtention ou le maintien du permis
de conduire ou pouvant donner lieu a la délivrance de permis de conduire de durée de validité limitée.
(Voyez aussi la page de 'ANC http://www.anc-narcolepsie.com/DROIT_dem_permis.htm)

L'article 1 fixe deux catégories : celle du groupe léger [A, B et E (B)], d'une part, et celle du groupe lourd [C, D, E (C) et E
(D)], d'autre part, pour les "candidats et conducteurs soumis par la réglementation & un examen médical en vue de la déli-
vrance ou du renouvellement de leur permis de conduire (...) qui peut étre "de durée de validité limitée, qui ne peut étre infé-
rieure a six mois et excéder cinq ans.”

Les troubles du sommeil, I'hypersomnie idiopathique et la narcolepsie en particulier, font partie de la "Classe IV : Prati-
ques addictives - Neurologie- Psychiatrie". Il est évident qu'il s'agit de troubles neurologiques en ce qui nous concerne. Mais,
méme pour un professionnel peu averti, il peut y avoir confusion a cause des ressemblances des mots. "Pratiques Addicti-
ves" renvoie a alcool, drogues et substance narcotique. Ce dernier adjectif est proche de narcolepsie. Des médecins font
cette confusion. Ce n'est certes pas a cause de la ressemblance de mot que ce classement a été fait, mais cela permet de
se poser la question de I'erreur qui peut étre faite.

Voici I'extrait du texte officiel, pour le groupe de "conducteur léger"

"Article 4.3 Troubles du sommeil4.3.1 : Somnolence excessive d'origine comportementale, organique, psychiatrique ou iatro-
géne : La reprise de la conduite pourra avoir lieu 1 mois aprés I'évaluation de [l'efficacité thérapeutique (....). Cette reprise
sera proposée a l'issue du bilan spécialisé (...) |l peut y avoir "Compatibilité temporaire de 1 an."” Et "Incompatibilité tant que
persiste une somnolence malgré le traitement. Nécessité de I'avis du médecin ayant pris en charge le traitement de la som-
nolence, qui décidera des investigations nécessaires."

Pour le groupe de "conducteur lourd", le texte prévoit expressément que "L'évaluation clinique doit étre complétée, dans ce
cas, par un test électro-encéphalographique de maintien de I'éveil."

Il est donc faux de dire, comme on le voit encore trop souvent écrit, que les personnes atteintes de troubles de I'hy-
persomnie n'ont pas le droit de conduire. C'est de la désinformation ! La loi ne prévoit le test électro-encéphalographique
de maintien de I'éveil que pour le "conducteur lourd", mais il laisse au médecin ayant pris en charge le traitement la décision
des investigations a effectuer. C'est par ce biais que certains médecins se "couvrent" en demandant le test de maintien de
I'éveil qui n'a pas encore été validé pour les personnes sujettes a des hypersomnies rares (narcolepsie et hypersomnie idio-
pathique...).

L'arrété du 31 aoit 2010 indique la démarche a suivre par le département.

" La décision de délivrance ou de renouvellement du permis par l'autorité préfectorale est prise suite a l'avis de la commis-
sion médicale départementale ou d'un médecin agréé. L'avis adressé au préfet peut contenir, si les conditions I'exigent pour
la sécurité routiére, des propositions de mentions additionnelles ou restrictives sur le titre de conduite.

Avant chaque examen médical par un médecin agréé ou un médecin membre de la commission médicale, le candidat ou le
conducteur remplira une déclaration décrivant loyalement ses antécédents médicaux, une éventuelle pathologie en cours et
les traitements pris régulierement.

Un test de conduite par une école de conduite peut étre demandé par la commission médicale.

La commission médicale pourra, aprés un premier examen, si elle le juge utile, demander I'examen de l'intéressé par un spé-
cialiste de la commission d'appel. Ce dernier répondra aux questions posées par la commission, sans préjuger de I'avis de
celle-ci.

Trois remarques sur cette annexe :
La premiéere est que la décision de délivrance peut étre faite par la Préfecture sur le simple avis d'un médecin agréé. La se-
conde est que dans cette commission, un seul médecin est mentionné, mais dans certains départements la consultation a

lieu en présence de deux médecins. La troisiéme est que la personne peut toujours faire appel de la décision si celle-ci lui
est défavorable.
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ANC et permis de conduire

L'ANC est attentive aux problémes que ses adhérents, jeunes ou moins jeunes, peuvent rencontrer dans ces démarches
parfois problématiques. Voici deux informations qui sont réecemment parvenues a notre secrétariat.

Parcours du combattant ou discrimination par le handicap

La premiére information concerne une adhérente, dont I'ANC soutient la démarche et qui a établit un dossier trés docu-
menté qu'elle a adressé au ministre de la Santé Xavier Bertrand. Elle y fait mention des difficultés qu'elle a rencontrées en
relation avec le fonctionnement de la commission des permis de conduire de son département. Voici les faits qu'elle rappor-
te.

En 2006, "En bonne citoyenne, je me suis fait connaitre en Préfecture de Charente-Maritime (...). Lors de I'examen de la
Commission Médicale Départementale, j'ai di patienter entourée de personnes ayant commis des infractions en tout genre :
alcoolémie, conduite dangereuse, récidivisme... Deux médecins (hommes) m'ont regue (...) me faisant mettre en slip et che-
mise de corps. Premier choc, puisque je ne voyais et ne vois toujours pas en quoi le fait de me dévétir pouvait les aider a
mieux comprendre ma maladie neurologique."

"Début 2011, (...) pour actualiser mon permis. Ma visite s'est déroulée dans les mémes conditions que la premiére fois. Dans
le cabinet, en slip je me suis heurtée a deux médecins hommes qui visiblement ne connaissaient pas ma maladie. (...) Et
lorsque je me permettais poliment de les reprendre (mon permis étant en jeu) je me faisais méchamment rabrouer." Ces
deux médecins qui visiblement confondent hypersomnie idiopathique et narcolepsie demandent la passation d'un Test de
Maintien de I'Eveil (TME) qui n'est obligatoire selon les textes officiels que pour les "conducteurs lourds". Cette adhérente
doit donc poser deux jours de congés pour consulter sa neurologue a Tours et prendre deux autres jours pour la passation
du test. Elle fait encore remarquer dans sa lettre au ministre : "D'aprés l'arrété du 21 décembre 2005 (...) toute personne
reconnue malade et qui est stabilisée par un traitement depuis plus de trois mois n'est pas contrainte d'effectuer d'autres
examens". N'y a-t-il pas la une mauvaise connaissance des textes de la part de médecins chargés de les appliquer et un
abus de pouvoir ?

Pour ajouter a ces difficultés, alors que cette personne a obtenu I'ALD de sa caisse de sécurité sociale, celle-ci fait des diffi-
cultés pour rembourser les frais occasionnés par sa maladie. Alors que ce n'est pas une obligation Iégale, elle doit donc,
malgré le recours amiable, subir les frais occasionnés par la prise de jours de congés et par le déplacement.

Comme elle l'indique aussi : "Nous ne choisissons pas d'étre malades, nous le subissons". Or dans le traitement qui est fait a
cette adhérente et par sa commission départementale du permis de conduire et par sa caisse de sécurité sociale, son main-
tien du permis de conduire tient plus du parcours du combattant que de l'aide a la personne handicapée par sa maladie. Elle
se sent plus considérée comme une délinquante "récidiviste" que comme une malade qui demande a vivre comme tout le
monde en faisant face a son handicap. Malheureusement ce cas n'est pas unique.

Ritaline ? Le saviez-vous ?

L'autre information ne concerne pas directement une démarche faite par une adhérente de I'ANC mais par une jeune fem-
me suivie pour trouble déficitaire de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH). Elle prend pour cela de la Ritaline un sti-
mulant a base de méthylphénidate. Or si, pour se soigner elle prend ce médicament et qu'elle conduit une automobile, elle
tombe alors sous le coup de la Loi dite "Marilou" et elle est considérée comme une délinquante droguée.

Un article de journal parlant de ce probléme cite la démarche qu'elle fait pour que ce probléme soit réglé. http://
www.leparisien.fr/societe/des-milliers-de-malades-prives-de-volant-14-05-2010-921220.php

Il est a noter que c'est le député, ministre a I'époque de la parution de ce texte, qui en demande lui-méme la modification.
Elle tient réguliéerement I'ANC au courant de ses démarches. http://www.anc-narcolepsie.com/rendvou/article.php3?
id_article=130

Actuellement, dans ce labyrinthe qu'est la modification d'une Loi, ce sont des comptes-rendus de la décision qu'a prise notre
gouvernement pour mettre ce sujet a I'ordre du jour qui font défaut a cette jeune personne pour continuer sa démarche. Si
des adhérents ont des compétences pour l'aider a se les procurer, faites-vous connaitre au secrétariat de 'ANC.

Faites-vous connaitre !

Si vous aussi, jeunes ou moins jeunes, vous avez des problémes dans votre relation a la commission médicale du permis de
conduire, faites-vous connaitre a votre correspondant local ou au secrétariat de I'ANC. Certains médecins de ces commis-
sions départementales sembleraient avoir une facheuse tendance a oublier leur serment d'Hippocrate d'aide a la personne
pour coiffer le képi du gendarme, ce que le texte de loi ne leur demande pas.
Faites-nous savoir aussi si tout s'est bien passé pour nous permettre de mesurer l'importance des problémes rencontrés.
Si elle en fait le choix en prenant ses responsabilités, une personne hypersomniaque, narcoleptique, cataplectique (ou cata-
plexique) peut conduire une automobile en respectant certaines conditions Iégales de I'arrété du 21 décembre 2005. C'est un
droit : a tous nos adhérents d'informer correctement les jeunes qui nous le demandent, sans autocensure, ni déni, ni
"politique de l'autruche™ mais en faisant respecter tous nos droits sans que cela revéte I'allure d'un parcours du combattant a
la limite de la discrimination par le handicap.

Marcel Rousseau
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A genoux derriére ses paupieres -

Devoir de fin de vacances pour professeurs besogneux, bien réveillés mais igno- A genkux
rants ! derriére ses paupiéres

« JONATHAN BAEVEGHEMS

mardi 23 ao(t 2011 par Marcel Rousseau

Encore une histoire belge ! Cette remarque depuis Coluche, préte a sourire. C’est
cependant le meilleur témoignage que j’ai lu sur cette maladie rare et ignorée de
beaucoup qu’est la narcolepsie. L'auteur, Jonathan Baeveghems, Jon pour ses
intimes, au sortir de 'adolescence, raconte 6 ans de galéres familiale et scolaire,
entrainées par cette maladie handicapante.

il donne son témoignage

Il nous évite I'écueil du cours sur la narcolepsie. Il ne se veut pas pédagogique, il
donne son témoignage. |l décrit sa facon de vivre sa découverte progressive de
l'installation, a ses dépens, de cette "maladie vicieuse". Ceux a qui l'auteur s’'a-
dresse surtout sont les professeurs et les enseignants. Dés la préface, il leur demande : "si un éléve montre des pro-
bléemes d’attention ou d’'incapacité a se tenir éveillé (...) de lui tendre la main et d’étre a son écoute". Pour sa part,
Jon a beaucoup attendu, et souvent en vain, que cela vienne. Il faut noter toutefois qu'il glisse quelques renseigne-
ments sur sa maladie : 11 lignes a la page 7 puisé a la source, parfois contestable, de Wikipédia et quelques lignes
page 75 sur les hallucinations hypnagogiques.

une affirmation qui pose probléme

Cependant, une affirmation, deux fois répétée (pp 76 et 119), pose probléme. "La narcolepsie est une maladie évolu-
tive". Dans l'article de Wikipédia, sa référence, I'adjectif "évolutif' ne s’y trouve pourtant jamais mentionné. Si I'on se
réfere au trés bon site des "neurobranchés”, voici ce qui est dit de la narcolepsie et de son évolution :
"L’hypersomnolence diurne persiste toute la vie - avec une amélioration aprés la retraite -(...). Les accés de cata-
plexie peuvent disparaitre spontanément. Les hallucinations et les paralysies du sommeil sont souvent temporaires -
survenant surtout au début de la maladie." Il convient donc de s’entendre sur le sens que I'auteur semble donner a
cette phrase. S’il veut dire que la narcolepsie va en s’aggravant progressivement, comme la SEP par exemple, cela
semble vrai dans son témoignage et pour quelques personnes atteintes de cette maladie, pendant un certain temps.
Ce n’est pas vrai pour la trés grande majorité des personnes narcoleptiques et sur 'ensemble de la vie. Par contre,
s’il veut dire que cette maladie est susceptible d’évolution aussi bien dans I'aggravation que dans I'amélioration, c’est
tout a fait juste. Je connais méme plusieurs personnes qui se sont crues guéries, I'on dit et I'ont écrit, pendant quel-
ques mois... jusqu’au retour de leurs symptdmes. Dans I'état actuel de la recherche et de la littérature médicale, il n’y
a aucun cas, médicalement constaté, de guérison de cette maladie. Il n’y a pas de personne a en mourir, de fagon
directe, comme cela se produit pour la SEP, qui sert souvent de comparaison ?

narcolepsie maladie a facettes

Concernant la narcolepsie cataplexie, le terme de syndrome, selon la définition du Littré de "nom que les anciens
meédecins grecs donnaient & des énumérations de symptébmes sans rapport obligé a des maladies déterminées"
conviendrait mieux que celui de "maladie de Gélineau" qui est actuellement accepté par ’Académie. Pourquoi ne pas
regretter que l'usage se soit imposé d’utiliser le terme de syndrome comme seul synonyme de maladie ? La pratique
clinique montre qu’il y a dans le grand ensemble de la narcolepsie cataplexie différentes manifestations qui sont, se-
lon les cas, de la plus banale a la plus séveére intensité. Les signes se regroupent soit dans une maigre addition soit
dans une multiplication trés handicapante. Toute tentative de considérer que la "narcolepsie" constitue une maladie
unique se heurte a des biais de description difficiles a surmonter. C’est un sujet de débat entre chercheurs et
"spécialistes” et 'ancienne notion de syndrome semble mieux permettre d’en rendre compte. Lors du congres d’Albi
de la SFRMS (Société Francaise de Recherche et de Médecine du Sommeil), @ une séance a laquelle participaient
entre autres, les professeurs Pierre-Hervé Luppi et Yves Dauvilliers, ce dernier avait répondu a une demande préci-
se de ma part a ce sujet. Oui, avait-il dit, 'ensemble des médecins et des chercheurs sur les hypersomnies pensent
que, vraisemblablement, il y a plusieurs maladies que I'on appelle par facilité "narcolepsie cataplexie". |l précisa aus-
si que c’était une sorte " d’'intime conviction", car, dans I'état actuel des recherches, il n’y avait pas assez de "preuves
scientifiques" pour le confirmer. Présomption n’est pas preuve !

un livre a lire absolument.

Paradoxalement Vétre n® 56 - octobre 2011 Page 20



504,0 de coear

Mais revenons a Jon pour conseiller fortement de lire son livre. Il fait preuve d’'un esprit d’auto-observation
poussé, honnéte, objectif et convaincant que beaucoup de psychologues professionnels pourraient lui
envier. Ses professeurs pourraient lui décerner 20 sur 20 a ce test ! Epreuve réussie avec succés. Méme
si, de source bien informée, nous savons qu’il s’est fait aider par une personne de sa famille, ce jeune
auteur "connait" bien son sujet et le maitrise avec brio, dans un style impeccable et avec une écriture
agréable qui vous tient éveillé de bout en bout. Sauf que, sa maladie, et plus particulierement ses halluci-
nations, il ne les maitrise pas du tout. Il les vit avec I'’horreur d’'une réalité angoissante et sans cesse re-
nouvelée.

Il ou elle n’exagére pas !

Vous allez penser : "il exagére ! " De fagon aussi stupide que peut I'étre un journaliste sportif qui qualifie
les joueurs de "narcoleptiques” lorsqu’ils n’obtiennent pas les résultats escomptés sur le terrain, vous
pouvez mettre en doute son témoignage. Pourtant les hallucinations comme les siennes sont assez fré-
quentes dans les histoires des personnes narcoleptiques. Allez lire les messages laissés a ce sujet sur le
forum de 'ANC.

Violée parce que narcoleptique diagnostiquée "manipulatrice"

Au téléphone, les correspondants locaux de ’ANC ont entendus des histoires encore plus terribles parfois
allant méme jusqu’au viol d’'une adolescente a cause de I'indifférence des professeurs alertés qui consi-
déraient qu’elle n’‘avait que ce qu’elle méritait. Son médecin de famille la considérait comme une
"manipulatrice".

Ce livre aborde enfin les questions plusieurs fois débattues entre adhérents de I’ANC, narcoleptiques ou
non narcoleptiques. "Les narcoleptiques font-ils bien tout ce qu’il faut pour faire face a leur maladie ? Ne
peut-on pas penser que, selon I'opinion culpabilisante de la psychanalyse, la personne narcoleptique tire
de substantiels "bénéfices secondaires" de sa maladie ?" En clair, il ou elle exagére, il ou elle en rajoute,
il ou elle pourrait faire des efforts ! A moins de perversité, on ne houspillera pas un béquillard parce qu'il
n’avance pas assez vite, on lui proposera de I'aide. Mais, parce que la narcolepsie est un "handicap invi-
sible", certains professeurs suppriment volontairement les "béquilles" que les jeunes narcoleptiques se
sont donnés et en plus, ils leur demandent de "courir".

Le livre de Jon est une réponse magistrale a toutes ces questions. La personne narcoleptique ne deman-
de pas a étre jugée, elle demande a étre aidée pour pouvoir vivre comme les autres.

J’ai aussi été visité longuement le site de I'auteur. Cela bouillonne et cela brouillonne un peu. Dans ce qui
est cité et donné comme texte, il y a beaucoup d’emprunt par "copié/collé". L’ANC est cité comme l'une
des sources et nous en remercions Jonathan. Cependant, selon les pages, on ne sait pas bien quelles
sont les sources utilisées. Le mélange peut préter a confusion. Par exemple, ce qui est noté pour la
conduite automobile ne provient pas de '’ANC car les renseignements donnés sont relativement inexacts
en ce qui concerne les lois frangaises.

Ce livre est introuvable en librairie, pour se le procurer facilement et rapidement s’adresser a:
Pascale Grenier

2 Rue de Beaumont
44390 Nort sur Erdre
02 5182 45 13

Prix : 11€ + 1,90€ (frais d’envoi)
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Gaélle et le pays des songes

Le rapport au sommeil est propre a chacun d’entre nous, certains le consideérent méme comme un trait ca-
ractéristique de notre personnalité. Avez-vous remarqué, il y a ceux qui s’endorment devant le discours so-
porifiqgue de leurs professeurs, ceux qui ronflent dés lors que les lumiéres s’éteignent dans la salle de ciné,
etil y a ceux... qui s’endorment a la piscine ! C’est le cas de Gaélle, 22 ans, qui me raconte sa mésaventure
survenue suite a un endormissement soudain provoqué par la maladie dont elle est atteinte depuis sa plus
tendre enfance : la narcolepsie.

La narcolepsie, ou « maladie de Gélineau » est dite rare. Cependant, Gaélle n’en reste pas un cas isolé
pour autant. Comme elle, entre 2 et 18 personnes pour 10 000 habitants dans le monde sont victimes de
crises de sommeil irrépressibles. En plus du risque de s’endormir n'importe ou, n’importe quand, Gaélle doit
faire face a un autre symptéme propre a sa maladie et tout aussi étonnant : la cataplexie. Il s’agit de la per-
te brutale du tonus musculaire, suite a une émotion forte pouvant étre la surprise, la colére, ou encore le
rire. Ainsi, Gaélle me confie qu’elle a déja perdu le contréle de son corps pendant plusieurs minutes d’affi-
Iée, un temps parfois nécessaire pour maitriser I'émotion occasionnant la chute en cataplexie : « Les signes
vitaux sont normaux, on entend absolument tout ce qui se passe, mais on ne peut pas bouger ».

Si la narcolepsie est une pathologie extrémement difficile a gérer, elle I'est d’autant plus au travers du com-
portement que les gens non informés a son sujet ont avec les malades. En effet, comme beaucoup de nar-
coleptiques, Gaélle essuie des remarques trés désobligeantes. « Feignante » est un mot qui revient sou-
vent de la part de ceux qui ignorent sa totale soumission aux symptdomes de la maladie.

Actuellement, Gaélle suit un traitement lui
permettant de limiter ses crises, mais au
prix d’'une dépendance forte pour certains
composés, et d'effets secondaires impor-
tants. C’est aujourd’hui le seul moyen pour
elle d’envisager I'avenir avec sérénité et de
renouer avec le monde du travail, en termi-
nant par exemple la formation en informati-
que qu’elle vient de commencer. Jérémy
Lescene.

o mm o o s e s e s e s mm s mm h mm o mm s = = s ==
iarticle de Sciences et Avenir |
* Soudain le cceur bat la chamade, on suffoque et I'on fuit les |
| contacts sous le coup d’une angoisse indicible : ces symp- *
" tdmes de la crise de panique sont peut-étre dus a un exces |
Id’orexine, annonce une équipe américaine de l'université de *
“I'Indiana. Ce messager chimique est utilisé par des neuro- |
nes impliqués dans la vigilance. On savait que I'absence

On ne peut que souhaiter bonne chance a
Jérémy pour la fin de ses études et dans
son travail professionnel. Merci a lui pour ce
bon travail d’info aupres de ces collegues.

J'ajouterai quelques conseils et remarques :

1 - dans un article sur la santé, il est sou- . X o "
vent coutume de changer le prénom de Ia Ipat_hologlque de ces neurones entrainait la narcolgp5|_e. .
personne interviewée et de lindiquer, pour . Mais les cherchgurs wenngnt de mo_ntrer que, trqp actifs, ils I
garantir 'anonymat et préserver la vie pri- provoquent la crise de panique. Car ils sont aussi responsa- |
vée . bles dans I'hypothalamus des manifestations physiologi-

| ques du comportement dit de fuite ou de combat en cas de |

2 - les chiffres donnés sur la prévalence de . stress. I

la maladie "de 2 a 18 personnes sur 10
000" me semble élevée dans la fourchette
haute. C’est le Japon qui a la "médaille
d’or"!'ll y a une page sur notre site http://
www.anc-narcolepsie.com/

MALA-
DIE_epidemiologie.htm#EtudeSurNarco qui
end compte de la disparité de ces chiffres.
A noter enfin que pour étre considérée com-
me maladie rare, celle-ci doit avoir une
“prévalence” de 2 personnes sur 1000.

Marcel Rousseau
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I .
= En réduisant l'activité de l'orexine chez des rats sujets a|
I des crises de panique, les chercheurs ont réussi a les main- =
= tenir tranquilles, tout en conservant leur activité sociale et |
lleur comportement d’exploration. Selon I'article de Nature *
* Medicine, on soupgonne I’ orexine de jouer un rdle similaire |
I chez 'homme. Les personnes atteintes de ce trouble pré-*
* sentent en effet un niveau élevé de cette substance dans le |
I cerveau. Niveau qui se trouve réduit aprés traitement. Au- "
“tant d’arguments qui laissent penser aux chercheurs qu’ilsI
Iont trouvé un acteur important de la crise d’angoisse et
idonc une cible de choix pour traiter les effets, a défaut de la I
. cause, de ce trouble psychologique. I
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Dire ou ne pas dire ?
Telle est la question!
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DORMIR EN CLASSE
PEUT ETRE UNE MALADIE !
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ETRE UNE MALADIE
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t lavie solair®
Condul a V]-e SCO a Dans votre classe,
iati 1 vous avez un éldve atteint par cette maladie chrenique,
Association Frangaise Association Frangaise rare et méconnue : la narcolepsie. Moins d’une centaine
de Association Francaise 4 d’enfants et ’adelescents sont diagnostiqués 2 ce jour
Narcolepsie gataplexie d < en France.
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EN PARLER CEST DEJA AIDER Hypersomnies Rares

EN PARLER C'EST DEJA AIDER

Document destiné aux enseignants
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Adhérer ......adhérer.......adhérer......adhérer...

Pour recevoir ce bulletin a chaque parution, €tre informé des activités de ' ANC, soutenir nos actions, conndi-
tre l'actualité des troubles du sommeil, la I€gislation, avoir des contacts avec les autres adhérents et surtout

assurer |'avenir de l'association,

Merci de renvoyer ce coupon rempli avec votre réglement a:
Patrick JOUANDON (trésorier adjoint)

22 Levée du Roi René

49250 Saint Mathurin sur Loire

(paiement libellé a I'ordre de I'ANC)

Tl POPTADN @ e,

PP OT@SSION ..o sees s e e e et et eetset et eeeseseeseeseeseessenses e e s e e e e e s s e e e e et et et et

Cotisation :

D 15 € (jeunes et personnes a revenus faibles ou en difficulté)
I:l 23 € (conjoint ou sympathisant)
I:l 35 € tarif normal

I:l 45 € et + (cotisation de soutien pour l'année)

Date i.....ccomnrinn . Signature

Edité par :1.'Association francaise de Narcolepsie
Cataplexie et Hypersomnie Idiopathigue.

Siége social : CHU Gui de Chauliac - 80 Avenue
Augustin Fliche—34000 Montpellier

Secrétariat : Pascale Grenier - 02 51 82 45 13
secretariat@anc-narcolepsie.com
Pascale Grenier - ANC
2 Rue de Beaumont - 44390 Nort sur Erdre

Tout courrier papier doit étre adressé au secrétariat.

Site internet : www.anc-narcolepsie.com

Contact PV : pv(@anc-narcolepsie.com
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