
Les Ateliers de la Narcolepsie 2010 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Présentation des Ateliers 
 

Dans le cadre du Plan National Maladies 

Rares, le Centre de Référence 

Hypersomnies Rares a organisé la 

première édition des Ateliers de la 

Narcolepsie le samedi 24 janvier 2008. 

Devant le succès de cette première 

journée et la demande des participants, 

le Centre a renouvel® lõ®v¯nement lõann®e 

suivante, le samedi 24 janvier 2009, en y 

associant lõautre Centre de R®f®rence de 

la Narcolepsie et  de lõHypersomnie 

Idiopathique. Dans cette perspective  et pour la troisième année consécutive, les 

Ateliers ont eu lieu  également cette année  le samedi 23 janvier 2010, en collaboration 

avec lõAssociation fran­aise de Narcolepsie-Cataplexie et dõhypersomnie (ANC) et  le 

Centre de Référence de la Narcolepsie et de lõHypersomnie Idiopathique, et avec le 

parrainage dõInstitut National du Sommeil et de la Vigilance (INSV). 

 

Des invitations à participer à cette journée ont été envoyées aux patients 

hypersomniaques des différents centres  du sommeil. Lõinformation a également été 

diffusée auprès des Centres de Compétence.  Grâce à ces différents relais, près de 160 

personnes se sont inscrites à ces Ateliers , soit encore une augmentation de 30% par 

rapport à l õannée précédente , avec des participants des quatre coins de la France et 

même de Belgique et du Luxembourg . Parmi eux, 31% étaient déjà venus en 2008 , 42% 

en 2009  et 21% avaient participé aux deux premières éditions des Ateliers (2008 et 

2009) . On note également que p rès de la moitié des participants  assistaient pour  la 

première fois aux Ateliers  de la Narcolepsie . 
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Près de 71% avaient été informé s des Ateliers et avaient reçu une invitation par mail ou 

par courrier, 13% avaie nt ®t® avis®s par leur m®decin du sommeil, 13% par lõANC et 16% 

via une autre source, le plus souvent il sõagissait de membres de la famille ou dõamis 

accompagnant un patient hyp ersomniaque (le total dépasse 100% car plu sieurs réponses 

étaient possibles) . 

 

Chaque participant s õest vu remettre une pochette avec divers documents, notamment 

les deux nouvelles brochures  du Centre , éditées en Janvier 2010, intitulées  

òNarcolepsie et Autres Troubles du Sommeil ó et òSiestes et Pauses dans  la 

Narcolepsie ó, une brochure présentant le site Internet www.je-dors -trop.fr ... 

 

Cette journée était  destinée aux patients souffrant de narcolepsie et 

dõhypersomnolence et à leur famille. Elle était organisée  comme les années précédentes 

sous forme  de 4 ateliers  dõ1 heure chacun, 2 au cours de la matinée et 2 autres l õaprès-

midi. Après un accueil des participants dès 9h30, les patients  ont été  répartis en 2 

groupes, et chaque atelier était répété 2 fois. Une pause entre chaque atelier, ainsi 

quõune pause déjeuner était également p roposées au cours de la journée qui s õest 

achevée vers 17h-18h. 

 

Après une introduction de la journée par le Pr Damien Léger, 2 ateliers en parallèle se 

croisaient  sur chaque demi-journée, permettant aux participants de faire tous les 

ateliers  de la journé e. Les thèmes choisis pour ces Ateliers de la Narcolepsie 2010 ont 

été  les suivants : 

 R¹le de lõhistamine dans lõhypersomnie, dirigé par le Pr Yves DAUVILLIERS 

(Montpellier) , 

 Siestes et pauses dans la narcolepsie, dirigé par le Dr Bertrand DE LA GICLAIS 

(Hôtel -Dieu) et Mr Emmanuel RENAUD  (Navigateur solitaire ), 

 Narcolepsie et autres troubles du sommeil, dirigé par le s Dr Maria -Antonia 

QUERA-SALVA (Garches) et Sarah HARTLEY (Garches) , 

 Cataplexie et hallucinations dans la narcolepsie, dirigé par les Dr Marie -

Françoise VECCHIERINI (Hôtel -Dieu), Virginie BAYON (Hôtel -Dieu) et  Pascale 

OGRIZEK (Hôtel -Dieu). 

 

Chacun des ateliers s õest déroulé  selon le même principe avec une présentation par les 

spécialistes présents dõenviron 20-30 mn sur le thème concerné, suivie de 30 -40 mn de 

questions et échanges avec la salle, ainsi qu õentre les participants eux -mêmes. 

 

Afin d õévaluer la journée, nous avons distribué à chacun un questionnaire portant 

notamment sur l õintérêt et l õorganisation de ces Ateliers ainsi que sur  les souhaits 

concernant de prochains Ateliers. En effet, la quasi-unanimité des participants a 

souhaité être contactée  pour participer à nouveau à ce genre d õévènement. Les 

différentes réponses et leur répartition au sein du groupe sont présentées  dans ce 

rapport.  



Appréciation de la journée par les participants 
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

 



 

 

 

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

  



 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 


