nes Ateliers de la Narcolepsie 2010

Les Ateliers de la Narcolepsie

Pour vos patients narcoleptiques
et hypersomniaques

A l'initiative du Centre de Référence Hypersomnies Rares
et du Centre de Référence de la Nnr'colcpsie et de I'Hypcr'somnic Idiopnthiquc

P Accueil et Introduction Samedi 23 janvier 2010
Pr Damien LEGER

a |'Hatel-Dieu de Paris
P Sieste et pause dans la narcolepsie
Dr Bertrand DE LA GICLAIS et avec la participation de
Mr Emmanuel RENAUD, Navigateur solitaire

1 place du Parvis Motre

75181 Paris Cedex 02
P Role de |'histamine dans I'hypersomnie |
Pr Yves DAUVILLTERS

P Narcolepsie et autres troubles du
sommeil
Dr Tony QUERA-SALVA et Dr Sarah HARTLEY

P Cataplexie et hallucinations dans la
narcolepsie

Dr Marie-Frangoise VECCHIERINI, Dr Pascale OSRIZEK et
Dr Virginie BAYON

= 9h30-10h: Accueil des participants
= 10h-11h: 1= atelier*
+ 11h15-12h15: 287= atelier*

= 12h15-13h45: Pause dejeuner buffet

= 13h45-14h45: 32m= atelier”
* 15h-16h : 4=m= atelier*

* Lordre des aleliers sera précise wigriaurement)

Renseignement & Inseription
Avec le parrainage de

= Par e-mail : sommeilhoteldieu@htd.aphp.fr

= Par courrier ; Centre du Sommeil et de la Vigilance de I'Hotel-Dieu ! ;,NASTT,'JT#:L
1 place du Parvis Notre-Dame 75181 Paris Cedex 04 DU SOMMEIL

= Par #éléphone : 0142 34 86 26 / 82 43 / B3 82 ET OE LA VIGILANCE )



Présentation des Ateliers

Dans le cadre du Plan National Maladies
Rares, le Centre de Référence
Hypersomnies Rares a organisé la
premiere édition des Ateliers de la
Narcolepsie le samedi 24 janvier 2008.
Devant le succes de cette premiere
journée et la demande des participants,

|l e Centre a renouvel
suivante, le samedi 24 janvier 2009, en y
associant | dautre Ce
la Narcolepsie et de | OHy pe
Idiopathique. Dans cette perspective et pour la troisieme année consécutive, les
Ateliers ont eu lieu également cette année le samedi 23 janvier 2010, en collaboration

avec | 06Association f r-Gataplexie e deé h N apeANCoandes i e
Centre de Référence dela Nar col epsi e et de | 06 HYy pteaves Emni e
parrainage doélnstitut National du Sommeil et
Des invitations a participer a cette journée ont été envoyées aux patients

hypersomniaques des différents centres du sommeil. L8 i nf or megalemem étéa
diffusée aupres des Centres de Compétence. Grace a ces différents relais, pres de 160
personnes se sont inscrites a ces Ateliers , soit encore une augmentation de 30% par
rapport a | @nnée précédente, avec des participants des quatre coins de la France et
méme de Belgique et du Luxembourg . Parmi eux, 31% étaient déja venus en 2008 , 42%
en 2009 et 21% avaient participé aux deux premiéres éditions des Ateliers (2008 et
2009). On note également que pres de la moitié des participants assistaient pour la
premiére fois aux Ateliers  de la Narcolepsie .
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Pres de 71% avaient été informé s des Ateliers et avaient recu une invitation par mail ou
par courrier, 13% avaie nt ®t ® avi s®s par | eur m®decin
via une autre source, l e plus souvent i
accompagnant un patient hyp ersomniaque (le total dépasse 100% car plu sieurs réponses
étaient possibles) .

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

les deux nouvelles brochures du Centre, éditées en Janvier 2010, intitulées
ONar col e pAutres Troubles du Sommeil 6 e Bieste3 et Pauses dans la
Narcolepsie 6 , u n burelpréserdant le site Internet  www.je-dors-trop.fr ...

Cette journée était destinée aux patients souffrant de narcolepsie et
déwypersomnolence et a leur famille. Elle était organisée  comme les années précédentes
sous forme de 4 ateliers dd heure chacun, 2 au cours de la matinée et 2 autres | @pres-
midi. Aprés un accueil des participants des 9h30, les patients ont été répartis en 2
groupes, et chaque atelier était répété 2 fois. Une pause entre chaque atelier, ainsi
qu@ine pause déjeuner était également p roposées au cours de la journée qui s @st
achevée vers 17h-18h.

Aprés une introduction de la journée par le Pr Damien Léger, 2 ateliers en parallele se
croisaient sur chaque demi-journée, permettant aux participants de faire tous les
ateliers de la journé e. Les themes choisis pour ces Ateliers de la Narcolepsie 2010 ont
été les suivants :
e R1/ e st alnd n e hgpensanniel dirigé par le Pr Yves DAUVILLIERS
(Montpellier) ,
o Siestes et pauses dans la narcolepsie, dirigé par le Dr Bertrand DE LA GICLAIS
(Hotel -Dieu) et Mr Emmanuel RENAUD (Navigateur solitaire ),
o Narcolepsie et autres troubles du sommeil, dirigé par les Dr Maria-Antonia
QUERA-SALVA (Garches) et Sarah HARTLEY (Garches) ,
o Cataplexie et hallucinations dans /la narcolepsie, dirigé par les Dr Marie -
Francoise VECCHIERINI (Ho6tel -Dieu), Virginie BAYON (Hotel -Dieu) et Pascale
OGRIZEK (Hébtel -Dieu).

Chacun des ateliers s &st déroulé selon le méme principe avec une présentation par les
spécialistes présents d&nviron 20-30 mn sur le theme concerné, suivie de 30-40 mn de
guestions et échanges avec la salle, ainsi qu &ntre les participants eux -mémes.

Afin d &valuer la journée, nous avons distribué a chacun un questionnaire portant
notamment sur | @ntérét et | @rganisation de ces Ateliers ainsi que sur les souhaits

concernant de prochains Ateliers. En effet, la quasi-unanimité des participants a
souhaité étre contactée pour participer a nouveau a ce genre d @&venement. Les
différentes réponses et leur répartition au sein du groupe sont présentées dans ce

rapport.



Appréciation de la journée par les participants

Comment avez-vous trouvé l'intérét global de la
journée?

N Moyenne=3,5/4

M Faible=1

M Moyen =2
M Bon=3

M Tresbon=4

Cette formation a-t-elle répondu a vos attentes ?

Moyenne=3,1/4

MPasdutout=1

M Partiellement = 2

M En grande partie =3
M Totalement = 4



Qu'avez-vous pensé de l'organisation générale de la
journée ?

Moyenne=3,6/4

M Faible=1

H Moyenne = 2
i Bonne=3

M Trés bonne =4

Diriez-vous que le rythme de la journée était ?

M Sansopinion
M Trop lent

i Trop rapide
H Adéquat




Le contenu scientifique des Ateliers vous a-t-il semblé ?

Moyenne=3,2/4

M Incompréhensible = 1

H Moyennement compréhensible = 2
i Compréhensible = 3

M Tres compréhensible = 4

D'un point de vue pratique, comment était le support
informatique ?

Moyenne=3,3/4

M Tres désagréable = 1
M Désagréable = 2

i Agréable =3

M Tres agréable = 4



