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La narcolepsie est un trouble de I'éveil sévere, caractérisé essentiellement par des acces brutaux

et invincibles de sommeil qui surviennent plusieurs fois au cours de la journée. Elle est considérée
comme une maladie rare qui touche en France 0,05 a 0,1% de la population , soit environ 27 500 a
55 000 narcoleptiques. Elle persiste tout au long de la vie et va retentir sur tous les aspects de la vie

personnelle, professionnelle, sociale et familiale du patient.

Le surpoids et méme I'obésité sont tres fréquents dans la population générale, et une bonne nutrition
est un des aspects essentiels de la santé publique a tous les ages, pour les narcoleptiques comme
pour tous. Cependant, il y a de plus en plus de recherches montrant que la narcolepsie et la prise de
poids pourraient étre liées. C’est pourquoi il nous est apparu important de faire le point sur ce sujet
en interrogeant spécialistes et patients pour mieux informer et prévenir le risque de surpoids associé

a la narcolepsie.

Les principaux signes cliniques sont I’hypersomnie (les“attaques de sommeil”) et les cataplexies.

L’hypersomnie ou la somnolence diurne excessive, récurren te et les acces de sommell
irrépressibles , restaurateurs d’'un bon niveau d’éveil, sont les premiers signes de la maladie. Ces
accés de sommeil peuvent survenir brutalement, méme en pleine activit¢ (en mangeant, en
conduisant, en travaillant...) et en pleine journée, souvent aux mémes heures pour un méme patient.

Les cataplexies sont de brusques pertes du tonus musculaire, allant
d’'un simple affaissement de la machoire, du cou et de la téte, ou des
épaules a la chute de tout le corps. Elles se produisent électivement lors
des émotions, et notamment lorsque le patient rit et éprouve des
émotions agréables. Elles sont bréves, d'une seconde a quelques
minutes, et ne s’accompagnent jamais de perte de conscience. Ce
signe est présent dans 75% des formes de narcolepsie mais il existe
des narcolepsies sans cataplexie.

A ces deux symptdbmes principaux peuvent s’'associer des
hallucinations (auditives, visuelles, sensitives) désagréables voire
terrifiantes lors de I'endormissement ou du réveil, et des paralysies
a l'endormissement et plus souvent au réveil, le sujet étant
conscient mais incapable de bouger pendant quelques minutes.

Enfin, le sommeil de nuit est souvent de mauvaise qualité, fragmenté et avec de fréquents éveils et
cauchemars. Les patients n’ont pas toujours conscience de leur mauvais sommeuil.



Actuellement, il existe dans chaque région de France des centres du sommeil spécialisés dans la
prise en charge de la narcolepsie. Les traitements éveillants et la bonne gestion des siestes au
cours de la journée permettent de réduire considérablement la somnolence diurne. Les acces de
cataplexie sont généralement traités par les antidépresseurs, ou, plus récemment par le gamma OH.
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Différentes études ont montré gue les patients narcoleptiques, sans manger plus que les autres,
avaient tendance a étre en surpoids. lls ont un indice de masse corporelle ou IMC* plus élevé (IMC
supérieur a 25 Kg/m?) et un métabolisme de base, c’est-a-dire une dépense énergétique de base
(au repos), diminué par rapport a la normale. La sévérité de cette prise de poids est variable selon
les patients et semble plus importante chez ceux dont la maladie a commencé brutalement. En effet,
par exemple chez l'enfant, la prise de poids coincide trées souvent avec le déclenchement de la
maladie, ceci est beaucoup moins vrai chez 'adulte.

*L'IMC se calcule ainsi : poids / (taille x taille). C'est-a-dire par exemple
pour une personne d’1m60 qui pese 60 Kg : IMC = 60 / (1,60 x 1,60) =
23,4 Kg/m2 On parle habituellement de maigreur extréme ou dénutrition si
IMC < 16; de maigreur si IMC < 18,5; de poids normal 18,5 £IMC £ 24,9;
d’embonpoint ou surpoids si 25,0 £IMC £29,9; d’'obésité si IMC ¢ 30,0.

Une patiente (Mathilde)
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|_es mécanismes a I'origine de la prise de poids des narcoleptiques sont encore mal connus et peu

clairs. Plusieurs hypotheses ont été avancées.

La diminution de I'activité physique liée a la somnolence dans la journée est une des raisons
possibles. Le fait d’étre somnolent ou d’étre obligé de faire plusieurs siestes dans la journée ne
favorise pas la dépense d’énergie. Cette baisse d’activité pourrait étre théorigquement compensée
par le sport mais, en pratique, rares sont les narcoleptiques qui pratiquent régulierement une activité
sportive !



La 2¢me cause possible est la diminution d'une substance sécrétée par le cerveau, l'orexine
encore appelée hypocrétine . En effet, des dosages pratiqués par ponction lombaire dans le liquide
céphalorachidien montrent que les patients narcoleptiques ont une nette diminution de cette
molécule. L’orexine est un neuropeptide sécrété par le cerveau qui joue normalement un role
important dans la régulation du sommeil et en particulier dans le maintien de la vigilance. Elle active
les cellules nerveuses responsables de I'éveil, ce qui expliquerait que les narcoleptiques qui ne
sécretent plus cette substance, soient somnolents.

L'orexine intervient également dans la régulation des comportements,
notamment la prise alimentaire. Les patients narcoleptiques ont souvent un
comportement alimentaire perturbé, avec des “crises” de boulimie, grignotage
compulsif et envie irrésistible de manger. En général, ces crises sont
indépendantes des périodes de dépression mais elles peuvent étre
considérées par les patients comme un moyen de se donner de I'énergie et
de lutter contre la somnolence.

Enfin, des perturbations de la sécrétion de 2 hormones, la leptine et la ghréline , peuvent jouer
eégalement un réle dans cette prise de poids. La leptine, qui est secrétée par les adipocytes (ou
cellules graisseuses), réduit la prise alimentaire et stimule la dépense énergétique. A linverse, la
ghréline, qui est secrétée par les cellules de I'estomac, stimule I'appétit et la production des graisses.
Le manque de sommeil ou les perturbations du sommeil dont souffrent les patients narcoleptiques
auraient des conséquences directes sur la synthese de ces hormones. Dans ce cas-la, la ghréline
serait produite en exces, d’ou une diminution de la dépense d'énergie, alors que la sécrétion de
leptine serait diminuée, d’ou une augmentation de la production de graisse.
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Certains antidépresseurs prescrits pour diminuer les attaques de cataplexie

sont susceptibles d’entrainer une prise de poids. Toutefois, chez certains
patients, ces médicaments sont trés efficaces pour éviter des crises de
cataplexie qui peuvent se répéter plusieurs fois dans la journée, et leur
utilisation est donc particulierement justifiée.




Pour éviter de trop grossir, les patients narcoleptiques doivent donc étre particulierement attentifs a
leur alimentation.

/ Une patiente (Christiane) \
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Les repas sont des synchroniseurs de I'horloge circadienne (horloge interne). Cette horloge

contréle les sécrétions hormonales indispensables a une bonne nutrition (insuline, hormone de
croissance, leptine...). Il est recommandé de faire 3 repas par jour, a horaires réguliers, et
eventuellement 1 a 2 collations par jour, en évitant de “grignoter” pour lutter contre le sommeil si on
ne veut pas risquer de prendre du poids. D’autre part, un repas riche au diner aura un effet délétere
sur le sommeil car le travail de digestion mobilise beaucoup d’énergie et entraine une augmentation
de la température interne.

Les vitamines et minéraux :

Sont indispensables a la synthese des hormones qui agissent sur le
sommeil et au bon fonctionnement du cerveau. Il faut donc veiller a
avoir une alimentation équilibrée.

Les glucides :

Favorisent I'endormissement, un sommeil de bonne qualité sans réveil nocturne et riche en
sommeil lent profond.

Entrainent une sécrétion d’insuline qui favorise I'entrée dans le cerveau du tryptophane (acide
aminé entrant dans la composition de la sérotonine, une des hormones impliquées dans
I'endormissement).

Les protides :
Améliorent les performances psychomotrices chez les sujets fatigués.

Ont une double action sur le sommeil : retarder I'endormissement et favoriser le sommeil
paradoxal.

Contribuent a maintenir la vigilance en apportant les éléments nécessaires a la synthése des
hormones de la vigilance (dopamine, noradrénaline) tout en limitant 'entrée dans le cerveau des
précurseurs de la sérotonine impliquée dans I'endormissement.



Pour résumer :
Une alimentation riche en glucides favorise le sommeuil.

Une alimentation riche en protéines maintient la vigilance.

Il faut donc privilégier les protides au déjeuner pour se réveiller et les glucides le soir au diner pour
aider a s’endormir.

~
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Un petit-déjeuner de Roi : essentiel pour bien démarrer sa jo urnée

|_e matin, ne sautez pas votre petit-déjeuner qui doit étre solide et équilibré puisqu'il doit vous

apporter 20% des besoins énergétiques quotidiens. Il doit :

Réhydrater le corps
Boisson (bol de café, thé, tisane...),
Compenser I'hypoglycémie du réveil aprés 8 a 10 heures de jelne,

reconstituer ses réserves, tenir jusqu’au déjeuner sans grignoter (éviter le
creux de 10-11h)

Sucres lents (pain complet, flocons d’avoine...),

Permettre de se réveiller, d’étre vigilant et concentré pendant la matinée

Protéines (jambon, fromage, laitage),

Apporter des vitamines et minéraux pour le bon fonctionnement de I'organisme

Laitage (calcium), fruits frais (vitamines, fibres) ou jus de fruits frais (vitamines).

Un déjeuner de Prince : pour étre en forme tout I'apres-midi

Le déjeuner représente 30% des apports énergétiques journaliers. Sa
composition idéale :

Des protéines pour favoriser la vigilance et lutter contre le pic
d’hypovigilance physiologique du début de l'aprés-midi (viande, poisson,
volaille),

Des fruits et légumes (pour les vitamines, minéraux, fibres),



Un laitage (pour le calcium),

Si une activité physique est prévue dans la journée, ajouter des sucres
lents (pain, pates, riz, pommes de terre).

Il est conseillé d’éviter les excés de sucres rapides qui favorisent la
somnolence apres le repas.

Au cours de I'apres-midi

N’hésitez pas a prendre une collation. Elle permet de mieux répartir les apports énergétiqgues au
cours de la journée. Idéalement, cette collation sera composée d’'un fruit avec éventuellement un
produit laitier.

Qui dort dine ?

L'objectif du diner est de se préparer a une période de jeline relativement longue jusqu’au petit-
déjeuner, sans altérer la qualité ou diminuer la quantité de sommeil. Le diner est I'une des clefs
d’'une bonne nuit de sommeil réparateur.

Il faut éviter un repas trop lourd, trop riche qui mobilise

beaucoup dénergie pour la digestion et entraine une
augmentation de la température interne. Eviter également les

, . : . . .
sauces, épices et fritures qui se digérent mal et lentement. =
Mais a l'inverse, le repas ne doit pas étre trop Iéger car vous }Y
risquez d’étre réveillé la nuit, a cause de I'hypoglycémie. (/‘/
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Comme le déjeuner, le diner doit comporter des végétaux (Iégumes crus ou cuits et fruits)
car ils sont a la fois peu énergétiques et extrémement riches en vitamines et minéraux,
éléments non énergétigues mais néanmoins indispensables a la fabrication des molécules
impliquées dans le fonctionnement du cerveau, entre autre.

Consommer, mais en petite quantité, des sucres lents (pates, riz, pommes de terre, légumes
secs) car ils favorisent la synthése des hormones de I'endormissement.

Préférer les laitages (yaourt, fromage blanc) aux fromages.

Limiter les protéines (viande, poisson...), car la température du corps s’éleve plus apres un

repas trop riche en protéines, ce qui peut nuire a I'endormissement.

Eviter tous les excitants (thé, café, cola) et l'alcool, riche en sucres, dont la prise stimule
I'appétit et perturbe significativement le sommeil.



Et la collation avant de se coucher ?

Q_)/

Cette collation du soir peut faire partie d’'un rituel de coucher : une préparation au sommeil,
'endormissement. Il ne faut cependant pas consommer n'importe quoi avant d’aller au lit.

Cette collation doit étre légere et composée de glucides, car les
sucres rapides (lait chaud + miel par exemple) entrainent un pic de
somnolence dans les 30 a 60 minutes apres l'ingestion.

Penser également aux infusions de plantes (camomille, valériane,
passiflore...) qui favorisent I'endormissement.

Attention toutefois a ne pas boire trop de liquide le soir, car vous risquez d’étre réveillé la nuit
par I'envie d’uriner et de devoir vous lever, perturbant ainsi votre sommeil.

/ Une patiente (Sylvie) \
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Si vous vous réveillez tardivement le soir apres une sieste et que I'heure du diner

est passée, vous pouvez prendre une collation pour ne pas étre réveillé par la faim
au cours de la nuit. Attention & ne pas prendre un repas trop lourd ou trop gras car
la digestion risque de perturber votre endormissement et votre sommeil. Privilégiez
plutét des aliments simples a préparer comme des fruits (secs ou frais), des laitages
(yaourt, fromage...). Une collation sucrée favorisera votre endormissement.

Si le matin vous vous réveillez assez tard et que I'heure du déjeuner approche, évitez de prendre un
solide petit-déjeuner qui risque de vous coupez I'appétit au déjeuner. Vous risquez alors de décaler
tous vos repas de la journée. Or on sait que la régularité des horaires est essentielle pour une bonne
hygiéne de vie car elle aide a la synchronisation de notre horloge biologique. Vous pouvez vous
préparer un en-cas léger pour tenir jusqu’au déjeuner avec des laitages, des céréales, des fruits...

[ Une patiente (Isabelle) \
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On pense trés souvent que l'alcool aide a dormir et pendant longtemps. Mais ce n'est qu'une

impression ! Si 'endormissement est favorisé, I'alcool modifie en fait la structure du sommeil et
entraine des réveils nocturnes précoces et nombreux. Ces réveils sont percus par le sujet mais sont
parfois trop courts pour étre mémorisés. Le sommeil ainsi haché, fragmenté n’est pas réparateur.

—
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Cette nuit de mauvaise qualité va entrainer une journée difficile ce qui peut
pousser a consommer de nouveau de l'alcool le soir suivant. C'est ainsi que
débute un cercle vicieux : le manque de sommeil incite a consommer davantage
d’alcool qui lui-méme dégrade les nuits suivantes.

D’autre part, la consommation d’alcool est contre-indiquée si elle est associée a certains
médicaments. Certains traitements de I'hypersomnie et de la narcolepsie (le Xyrem® par exemple)
en font partie. Sachez également que les effets anxiolytiques des médicaments (antidépresseurs par
exemple) sont augmentés par la prise d’alcool. N’'hésitez pas a poser la question a votre médecin
sur les interactions entre médicaments et alcool.

Un patient (Guillaume)
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Oui, car la caféine possede des propriétés psycho-stimulantes. Elle se trouve

bien sdr dans le café mais aussi dans les colas, les récents “Energy Drinks”,
ainsi que dans le thé, sous le nom de théine qui appartient a la méme famille
des alcaloides. On trouve également dans le chocolat la théobromine, une
molécule aux effets comparables.

La quantité de caféine varie d’'une boisson a l'autre. La sensibilité a cette molécule est également
tres variable selon les individus, mais elle dépend également du sexe, de I'exercice physique ou de
alimentation associée. Entre 15 minutes et 1 heure aprés avoir absorbé de la caféine, celle-ci
commence a faire effet. Puis, elle est éliminée lentement : on dit que sa demi-vie est d’environ 5
heures. C’est-a-dire que 5 heures aprés avoir bu un café, il reste encore la moitié de la caféine dans
'organisme. C’est pour cela qu’'on recommande habituellement d'éviter les excitants apres 17
heures pour gu’au moment du coucher, ils ne perturbent pas I'endormissement.

La caféine réduit la durée de la nuit et agit également sur la structure du sommeil : plus de sommeil
leger et moins de sommeil lent profond et réparateur.



Si la caféine est mauvaise au moment du coucher, elle a donc, a linverse, un
effet tres positif pour se maintenir éveillé en journée. Alors, si vous devez
regarder un bon film ou rester vigilant pour une réunion importante, le café, et
particuliéerement s'’il est associé a la sieste, peut vous y aider et compléter
efficacement votre traitement éveillant. La-encore, cela dépend de votre
sensibilité & cette molécule.

/ Une patiente (Audrey)
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Il est aujourd’hui bien démontré qu’une activité physique insuffisante favorise la prise de poids, et

gu’un surpoids ou l'obésité s’accompagne d’'une diminution de I'activité physique. La différence entre
les réserves énergétiques apportées par I'alimentation et le manque de consommation énergétique
liée a l'utilisation de la voiture, les périodes répétées assises au travail ou devant la télévision et
'absence d'activité sportive réguliere contribuent a la prise de poids. La somnolence peut
certainement jouer un rble dans cette prise de poids car elle diminue le niveau d’activité globale au
cours de la journée.

I n'est pas évident lorsqu'on a une narcolepsie de faire un sport
régulierement. Les journées sont courtes et déja bien remplies. Par contre, il
ne faut pas hésiter a utiliser les périodes de bonne vigilance pour se
dépenser physiqguement : marcher, jardiner, courir, faire de la gymnastique ou

du Tai-chi...

L'exercice physique par lui-méme stimule la vigilance alors pourquoi ne pas acheter un vélo
d’appartement ou un rameur et se fixer un minimum, par semaine et par petits épisodes de quelques
minutes. Il est souvent plus facile de faire 7 fois 10 minutes de gym pendant la semaine qu’l heure
tous les week-ends.

/ Un patient (Didier) \
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Le surpoids et I'obésité sont des facteurs de risque des apnées du sommeil. Le syndrome d’apnées
du sommeil est une maladie fréquente touchant environ 5% des adultes et qui associe ronflements

sonores, sommeil non récupérateur et somnolence dans la journée.

Au moment ou votre narcolepsie a été découverte, les apnées du sommeil Z 2
ont probablement été recherchées et éliminées. Mais avec les années et la

prise de poids, des apnées peuvent apparaitre et compliquer votre

maladie.

Si vous avez I'impression que votre somnolence augmente malgré le traitement, que vous avez pris
du poids et que votre conjoint(e) rapporte des ronflements, n’hésitez pas a en parler a votre médecin

pour rechercher des apnées associees.

i
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Dans la méme collection :

Pour commander ces brochures, merci de contacter le secrétariat du
Centre du Sommeil et de la Vigilance de I'HG6tel-Dieu de Paris
au 01 42 34 82 43



Pour toute information concernant la maladie, consultez :
Le site “Orphanet” : www .orpha .net
Rubrigue “Narcolepsie et cataplexie ”

Rubrique “Urgence et maladie rare ”

Le site destiné aux patients et aux professionnels de santé : www.je-dors-trop.fr

Le site de I'Association Narcolepsie-Cataplexie et de I'hypersomnie (ANC) :

\ www.anc-narcolepsie.com
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