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Bienvenu

Ces lignes directrices visent a orienter et informer les
patients sur les troubles centraux de I'hypersomnolence
(TCSH), notamment la narcolepsie, 'hypersomnie
idiopathique et le syndrome de Kleine-Levin. Elles offrent
une description complete de chaque trouble du sommeil,
incluant les pratiques diagnostiques et les options
thérapeutiques. Ces lignes directrices visent d améliorer
la compréhension des personnes atteintes de TCSH et de
leurs réseaux de soutien, pour une meilleure qualité de vie.

—-— SLEEP CONSORTIUM



Glossaire

Systéme nerveux
autonome (SNA)

Section du systeme nerveux qui
contrdle et régule le fonctionnement
des organes internes.

Perte soudaine de controle musculaire
provoquée par une émotion forte. Elle peut

central (SNC)

SelfelplEis aller d'une faiblesse musculaire d une perte
totale de contrdle musculaire.

Systéme Centre de contrdle du corps, composé du

nerveux cerveau et de la moelle épiniere. Il controle la

plupart des fonctions du corps et de l'esprit.

Rythme
circadien

Horloge interne du corps, qui contrdle le
cycle du sommmeil, les hormones et |a
sensation de faim.

Comorbidités

Association de deux ou plusieurs
pathologies ou maladies.

me (EEG) (EEG)

Electroencéphalogram

Type de test permettant
d'enregistrer et de mesurer
lactivité électrique du cerveau.

Somnolence

Périodes quotidiennes pendant lesquelles un
besoin impérieux de dormir, ou un acces de

fonctionnelles du
sommeil (FOSQ)

diurne somnolence ou de sommeil se font sentir. Cela

excessive peut perturber les activités quotidiennes. La

(SDE) somnolence diurne excessive (SDE) est souvent
un symptéme d'un trouble du sommeil.

Questionnaire sur Questionnaire sur le sommeil

les conséquences permettant de déterminer les

troubles et maladies du sommeill
sous-jacents.



Glossaire . ..

Hypersomnie

Trouble du sommeil qui se manifeste par

une somnolence excessive et persistante

pendant la journée tout en permettant un
sommeil suffisant pendant la nuit.

Hypersomnie
idiopathique

(HI)

Trouble du sommeil caractérisé par une
somnolence diurne chronique excessive
sans cause apparente. « Idiopathique »
signifie que la cause spécifique est
inconnue. Les personnes atteintes souffrent
de SDE profond, de longues périodes de
sommeil et dinertie du sommeil.

Syndrome de
Kleine-Levin

Trouble neurologique rare et complexe, souvent
caractérisé par des périodes récurrentes de
sommeil excessif, une modification du
comportement et une compréhension réduite
du monde. Les épisodes impliuent un sommeil
pouvant atteindre 20 heures par jour.

Un type d'étude du sommeil congu pour
mesurer la capacité d'une personne a rester

Test de o ,
e s éveillée dans un environnement calme et

maintien de e ’

léveil (TME) relaxant. Ce test est utilisé pour évaluer
l'efficacité du traitement des troubles du
sommeil a l'origine de la SDE.
Hormone produite naturellement par le cerveau,

Mélatonine on l'appelle « hormone du sommeil » car elle

contribue a réguler le cycle veille-sommeil.

Suppléments
de mélatonine

Un supplément qui contient 'hormone
mélatonine. Ces suppléments sont
couramment utilisés pour soulager les
troubles du sommeil & court terme.



Glossaire . ..

Outil de diagnostic permettant de mesurer

la vitesse d'endormissement (latence
d'endormissement) ainsi que la fréquence et
la rapidité d'entrée en sommeil paradoxal lors

Test itératif

de latence : e . ) .

) . dune série de courtes siestes réparties tout
dendormissement . ) "
(TILE) au long de la journée. Il est souvent utilisé

pour diagnostiquer les troubles provoquant
une somnolence diurne excessive, comme Ila
narcolepsie et 'hypersomnie idiopathique.

Trouble neurologique chronique caractérisé
par une somnolence diurne excessive et une

Narcolepsie ; ) )
P cataplexie. Cette affection est causée par un

de typel déficit en orexine/hypocrétine, deux substances
essentielles a la régulation de l'éveil.
Trouble neurologique chronique caractérisé
par une somnolence diurne excessive, mais
Narcolepsie qui, contrairement a la narcolepsie de type |,
de type 2 n'est pas lié a la cataplexie. Il est généralement

associé a des symptdmes moins graves et
nimplique pas de perte d'hypocrétine.

L'un des deux états fondamentaux du sommeil.
Il se caractérise par un ralentissement des
ondes cérébrales et une absence de
mouvements oculaires rapides. Il est divisé en
trois phases (N1, N2 et N3).

Sommeil non
paradoxal

Trouble du sommmeil fréquent caractérisé par des
interruptions répétées de la respiration pendant
le sommeil. Ces interruptions, appelées apnées,

Apnée surviennent lorsque les muscles de la gorge

obstructive du se reldchent excessivement, provoquant une

sommeil (AOS) obstruction partielle ou totale des voies
respiratoires. En conségquence, la respiration
sarréte brievement, entrainant une diminution
du taux doxygéene dans le sang.




Glossaire . ..

Utilisation d'un médicament pour une

hypocrétine

Hors AMM indication, une tranche d'dge, une posologie
ou un mode d'administration non approuves.
Orexine ou Neuropeptide présent dans Ihypothalamus, une

région du cerveau, qui joue un réle crucial dans la
régulation de I'éveil, de l'excitation et de lappétit.

(PSG)

Ftude du sommeil utilisée pour
diagnostiquer les troubles du sommeil.
Cet examen permet d'observer diverses

Polysomnographie  fonctions corporelles pendant votre

sommeil, notamment les ondes cérébrales,
le taux d'oxygene dans le sang, le rythme
cardiaque, la respiration, ainsi que les
mouvements des yeux et des jambes.

Sommeil
paradoxal

L'un des deux états fondamentaux du sommeil.
Il se caractérise par des mouvements rapides
des yeux sous les paupieres. Il sagit de la
phase du sommeil pendant laquelle le cerveau
est tres actif, le corps est temporairement
paralysé et les réves sont les plus intenses.

Journal du
sommeil

Journal personnel utilisé pour suivre les
habitudes de sommeil d'une personne. ||
comprend généralement des informations telles
que I'heure a laquelle vous allez vous coucher,
I'heure a laquelle vous vous réveillez, le nombre
total d'heures de sommeil, la qualité du
sommeil, tout réveil nocturne et la facon dont
VOUS vVous sentez le matin.



Glossaire . ..

Une mesure qui reflete la qualité de votre
sommeil. Elle est calculée en divisant le temps

Efficacité total passé endormi (pas seulement allongé
du sommeil dans le lit) par le temps total passé au lit, puis
en multipliant le résultat par 100 pour obtenir
un pourcentage.
Hygiéne du Une pratigue comportementale qui favorise de
sommeil saines habitudes de sommeil pour bien dormir.
Sensation de désorientation et d'altération des
. fonctions cognitives qui peut survenir juste
Inertie du \ e . .
. apres le réveil. Il sagit de [état de transition
sommeil

entre le sommeil et I'éveil, ou le cerveau est
encore dans un état proche du sommeil.

Paralysie du

Phénomene inhabituel ou le corps est
incapable de bouger (paralysie) tout en

sommeil ; : _ L

étant conscient apres sétre réveillé.

Les quatre phases de sommeil comprennent

une phase pour le sommeil rapide ou paradoxal
Phasesice (mouvements oculaires rapides - REM) et trois
sommeil P

pour le sommeil lent (absence de mouvements
oculaires rapides - non-REM).



—

—

Tout le monde a besoin de sommeil. Mais nous ne
dormons pas tous suffisamment pour fonctionner de
maniere optimale. Le nombre d'heures de sommeil
n'est pas le seul critere essentiel. La qualité de votre
sommeil est également importante. Un sommeil
réparateur est essentiel au bien-étre physique,
émotionnel et cognitif.





https://www.ninds.nih.gov/health-information/public-education/brain-basics/brain-basics-understanding-sleep
https://www.ninds.nih.gov/health-information/public-education/brain-basics/brain-basics-understanding-sleep

Cycle du rythme circadien reriode de 24 heures

Votre rythme circadien est lensemble des processus
comportementaux, physiques et mentaux qui se produisent
sur une période de 24 heures. Le rythme circadien est un cycle
naturel qui réagit principalement a la lumiere et a l'obscurité.
Votre rythme circadien contribue & optimiser vos fonctions
corporelles a certains moments de la journée sur une période
de 24 heures. Il vous permet d'étre plus alerte pendant la
journée et fatigué(e) la nuit, favorisant ainsi le sommeil.

Les rythmes circadiens sont reliés au noyau
suprachiasmatique (NSC) dans 'hypothalamus. Le NSC est
sensible a la lumiere. C'est pourquoi les rythmes circadiens
sont étroitement liés au jour et a la nuit.

Les rythmes circadiens affectent différentes fonctions
du corps, notamment:

La température La digestion
corporelle o

La vigilance Les habitudes

de sommeill

Les hormones




Phases du

sommell

Lorsque vous dormez, vous traversez différentes phases. Chaque
phase peut affecter votre corps difféeremment. Bien quil existe
quelques variations, le cycle recommence généralement toutes les
80 A 100 minutes. Selon le National Blood, Heart, and Lung Institute, la
plupart des gens connaissent environ quatre d six cycles par nuit.

Sommeil non paradoxal :

Le sommeil non paradoxal
correspond d la phase de sommeil
sans mouvement rapide des yeux. Il
comprend trois sous-phases, dont :

Sommeil non
paradoxal phase 1 :

Il s'agit de la transition de I'état de veille
au sommeil. Votre respiration peut
ralentir et vos muscles peuvent se
contracter. Cette phase est relativement
courte, d'une durée d'environ 10 minutes.

Sommeil non
paradoxal phase 2 :

Pendant cette phase, les mouvements
oculaires cessent et la température
corporelle commence a baisser. Votre
cerveau produit des fuseaux de sommeil,
qui sont des ondes cérébrales rythmiques
rapides et des complexes K
(augmentations soudaines de I'amplitude
des ondes). Chaque nuit la plupart des
personnes passent environ la moitié de
leur temps dans cette phase de sommeil.




Sommell non ()
paradoxal phase 3 :

Vos muscles se relGchent et la
pression artérielle commence a
baisser. C'est d ce stade que le
sommeil est le plus profond. La
plupart des personnes passent
généralement plus de temps
dans cette phase en début de
nuit. Cette phase est cruciale
pour la récupération physique
et la croissance.

Sommeil paradoxal :  (os)

Pendant cette phase, les yeux
bougent ou tressaillent. Le
cerveau devient plus actif.

C’est la phase pendant laquelle
se produisent les réves. Votre
corps se détend et s'immobilise.
Le sommeil paradoxal
commence généralement
environ 90 minutes apres
I'endormissement et se reproduit
environ toutes les 90 minutes.

&
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Troubles centraux de I'nypersomnolence. (TCSH) provoquent
une somnolence diurne excessive. Mais les TCSH ne se
résument pas a une simple sensation de fatigue pendant la
journée. Ces troubles peuvent présenter des symptomes
variés et impacter la qualité de vie. Il peut également étre
nécessaire de procéder par tdtonnements pour trouver les
meilleurs traitements et adapter son mode de vie. Se
renseigner le plus possible sur les troubles centraux de
'hypersomnolence (TCSH) est la premiére étape pour obtenir
un diagnostic correct et un plan de traitement adapté.



Qu'est-ce que les TCSH ?

Les TCSH sont des troubles qui provoguent une somnolence
diurne excessive, et ce, quelle que soit la durée de sommeil d'une
personne. Pour obtenir un diagnostic de TCSH, il faut que Ia
somnolence diurne excessive ne soit pas attribuée ou causée par
un autre probleme médical ou traitement. Les TCSH peuvent étre
associés & une augmentation du nombre total d'heures de
sommeil quotidiennes, sans toutefois procurer une sensation de
récupération. Certaines personnes connaissent des épisodes
involontaires de sommeil ou de somnolence.

Types de TCSH

Les médecins classent les TCSH en différents types. Chaque type
peut présenter des symptdomes et des caractéristiques spécifiques.
Chaqgue forme de TCSH est considérée comme une hypersomnie

primaire.

Narcolepsie de type

Les personnes atteintes de narcolepsie de type 1
souffrent d'une somnolence diurne excessive. Leur
sommeil nocturne est irrégulier et perturbé, pouvant
entrainer des réveils fréquents. Les personnes
atteintes de narcolepsie peuvent s'endormir
soudainement et involontairement au milieu d'une
activité, comme manger ou conduire. Cela perturbe
évidemment grandement la vie de la personne. La
narcolepsie de type 1 implique également une
cataplexie. La cataplexie se caractérise par une
perte de tonus musculaire a |'état d'éveil,
généralement due & un déclencheur émotionnel.

Narcolepsie de type 2

La narcolepsie de type 2 comprend les symptédmes
ci-dessus, mais sans cataplexie. Les personnes
atteintes de narcolepsie de type 2 souffrent
également d'une somnolence diurne excessive, d'un
sommeil perturbé et dendormissements involontaires
pendant une activité. Cependant, leurs symptémes
ont tendance & étre moins graves que ceux des
personnes atteintes de narcolepsie de type 1.

Syndrome de Kleine-Levin

Le syndrome de Kleine-Levin se caractérise par
des épisodes d'hypersomnie récurrents. Outre une
somnolence excessive, il saccompagne souvent
de troubles comportementaux et psychiatriques.
Les épisodes peuvent durer des jours, des
semaines ou des mois. Les symptémes
s'atténuent ensuite et les personnes atteintes
peuvent retrouver un fonctionnement normal
entre les épisodes. Cette affection touche plus
frequemment les jeunes hommes.

Hypersomnie idiopathique

Lhypersomnie idiopathique se caractérise par un
besoin excessif de sommeil, sans cause connue. Les
symptdémes associés a I'hypersomnie idiopathique
(HI) comprennent un sommeil nocturne prolongé et
non réparateur, une inertie du sommeil importante
et des siestes longues et peu réparatrices. Une
personne diagnostiquée d'hypersomnie
idiopathique ne répond pas aux criteres d'un autre
type de TCSH.




A Les symptomes de TCSH peuvent
Sym p tomes varier en fonction du type spécifique.

de TCSH Cependant, chaque trouble implique
des troubles du sommeil. Leur

intensité peut varier etinclure:

Somnolence diurne excessive

Difficultés a rester éveillé pendant la journée
Sommeil nocturne perturbé

Dépression ou autres troubles de 'humeur
(dans certains cas)

Hallucinations pendant le sommeill

(dans certains cas)

Difficultés a se réveiller (inertie du sommeil)
Cataplexie (en cas de narcolepsie de type 1)

Diagnostic de la TCSH

Les médecins établissent un diagnostic de TCSH en se basant sur les
antécédents médicaux, lanalyse des symptdmes et un examen
physique. Les études du sommeil jouent également un réle important
dans I'établissement du diagnostic.

Dans certains cas, des examens complémentaires, tels que des
analyses sanguines, sont recommandés pour identifier des marqueurs
génétiques et exclure d'autres pathologies pouvant provoquer des
symptomes similaires. Les médecins peuvent également suggérer aux
patients de tenir un journal du sommeil afin d'aider le spécialiste du
sommeil a identifier les troubles et les habitudes de sommeil
susceptibles d'affecter la qualité de leur sommeil.

Les études du sommeil possibles comprennent :

Test itératif de latence Polysomnogramme :
dendormissement : Cet examen consiste généralement en une
Outil de diagnostic permettant de mesurer  étude nocturne visant a surveiller diverses
la vitesse d'endormissement (latence fonctions corporelles pendant le sommeil ;

d'endormissement) ainsi que la fréquence Notamment les ondes cérébrales, le taux
et la rapidité d'entrée en sommeil paradoxal  d'oxygene dans le sang, la fréequence
lors d'une série de courtes siestes réparties cardiaque, la respiration, ainsi que les
tout au long de la journée. mouvements des yeux et des jaombes.



Prise en charge des TCSH

Le traitement des TCSH associe souvent
meédicaments et mesures d'hygiéne du
sommeil. Le traitement pharmacologique
peut impliquer différentes classes de
médicaments.

Les types de médicaments utilisés pour
traiter les TCSH comprennent :

e Stimulants

* Inhibiteurs de la recapture de la
sérotonine et de la noradrénaline

e Antidépresseurs tricycliques

e Traitement & 'oxybate

Les modifications du mode de vie
peuventinclure:

e Eviter la caféine et I'excés d'alcool

e Créer un environnement de sommeil
confortable, calme, sombre et frais

e Faire de l'exercice régulierement

e Avoir des heures de sommeil et de
réveil régulieres, y compris des siestes
en journée

e Suivre un régime pauvre en glucides




clinique spécifiques




Narcolepsie

de type
(Narcolepsie avec cataplexie)

La narcolepsie est un trouble neurologique qui affecte

la capacité d'une personne a contrdler son cycle
veille-sommeil. Les personnes atteintes de narcolepsie
souffrent généralement d'une somnolence diurne excessive
et d'épisodes de sommeil soudains et incontrélés.

Les médecins divisent la narcolepsie en deux sous-types :
le type 1 et le type 2. Le diagnostic de narcolepsie de type 1
est posé en raison de la présence de cataplexie ou d'une
carence en hypocrétine, un neuropeptide cérébral.

La cataplexie se caractérise par une perte breve du tonus
musculaire chez une personne encore éveillée. Elle entraine
une perte du contréle musculaire volontaire accompagnée
d'une faiblesse musculaire. Lors d'épisodes graves de
cataplexie, la personne peut étre incapable de parler et
s'effondrer completement au sol.

Généralement, la cataplexie survient en réaction a des
émotions fortes. Les émotions pouvant déclencher un
épisode de cataplexie peuvent inclure :

A B ® ¢

La peur Le rire La tristesse L'excitation

Aux Etats-Unis, la prévalence de tous les types de narcolepsie est
d'environ 1 personne sur 2 000. Mais ce chiffre pourrait étre plus éleveé.
On estime que seulement 25 % environ des personnes atteintes de
narcolepsie regoivent un diagnostic et un traitement appropriés.

Les erreurs de diagnostic sont trés fréquentes.



Selon la Clinigue Mayo, si un membre de votre famille
proche est atteint de narcolepsie, votre risque de

développer cette maladie est 20 a 40 fois plus élevé
que la population générale.



https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/narcolepsy/symptoms-causes/syc-20375497#:~:text=People%20with%20narcolepsy%20find%20it,uh%2Dplek%2Dsee).

Symptomes

Les symptomes de la narcolepsie de type 1 peuvent apparaitre
a tout moment. Mais généralement, le début survient vers 15 ans.
Il semble également y avoir un deuxieme pic d'apparition des
symptomes vers 35 ans.

En général, le délai moyen entre l'apparition des symptéomes et

le diagnostic est de sept ans. Cependant, comme la plupart des
personnes atteintes de narcolepsie de type 1 souffrent de
cataplexie, un diagnostic correct peut étre établi plus rapidement.

Les symptdomes possibles sont les suivants::

Somnolence diurne excessive

Le sommeil normal étant perturbé, les personnes
atteintes de narcolepsie se sentent tres somnolentes
pendant la journée, avec souvent une envie
irrésistible de faire une sieste.

Sommeil nocturne perturbé

Les cycles de sommeil nocturne sont anormaux.
Une personne atteinte peut se réveiller plusieurs
fois par nuit. Elle peut également entrer trop
rapidement dans certaines phases de sommeill,
comme le sommeil paradoxal. Il est également
courant qu'une personne atteinte de narcolepsie
des subisse des transitions excessives entre les
différentes phases du sommeil.

Cataplexie

Une perte soudaine de tonus musculaire est
provoquée par des émotions intenses telles que la
joie, la colere, la peur ou la surprise, allant de
laffaissement de la mdchoire ou du dérobement
des genoux a l'effondrement complet du corps.
Les épisodes de cataplexie peuvent durer jusqu'd
plusieurs minutes et leur fréquence varie.



Paralysie du sommeil : ©

Il sS‘agit d'un phénomeéne qui survient soit &
'endormissement, soit au réveil, lorsque la
personne est consciente, mais incapable
de bouger ou de parler. Ce phénomeéne
survient généralement lors des transitions
entre le sommeil paradoxal et le sommmeill
profond. Il ne dure généralement que
quelgues secondes a quelgues minutes.

Hallucinations ©
hypnopompiques/hypnagogiques :

Ce type d'hallucination survient au réveil
ou au moment de I'endormissement. Les
hallucinations sont généralement vives,
multisensorielles, paraissent réelles et
sont souvent effrayantes.



Etat clinique EE—

Une personne atteinte de narcolepsie de type 1 peut présenter
certains ou tous les symptdomes mentionnés ci-dessus.

Toutefois, les médecins n'‘établissent pas de diagnostic en se
basant uniguement sur ces symptomes. La narcolepsie de
type 1 est diagnostiquée par une étude du sommeil et
confirmée par la présence du marqueur génétique HLA-DQBT*.

Lors d'une étude du sommeil, une personne atteinte de
narcolepsie de type 1 entre généralement en sommeil
paradoxal anormalement rapidement. Le sommeil paradoxal,
ou mouvements oculaires rapides, est le moment ou les réves
surviennent. En général, la plupart des personnes entrent en
sommeil paradoxal environ 90 minutes apres s'étre
endormies. Toutefois, une personne atteinte de narcolepsie a
tendance a entrer en sommeil paradoxal dans les 15 minutes
suivant lendormissement.

Pour qu'un diagnostic de narcolepsie de type 1 soit posé, les
criteres suivants doivent étre remplis :

* Avoir des périodes quotidiennes pendant lesquelles un
besoin de dormir impérieux ou des acces de somnolence
ou de sommeil diurnes se font sentir.

e Présence de cataplexie, ou faibles taux d'hypocrétine dans
le liquide céphalorachidien.

e Une étude du sommeil (test itératif de latence
d'endormissement et polysomnogramme) montrant

* un début précoce de sommeil paradoxal.




ep5|e

(sans catapIeX|e)

La narcolepsie de type 2 survient sans cataplexie. Les
symptomes ont égolement tendance a étre plus Iégers avec
la norcolep8|e de type 2 qu'avec la narcolepsie de type 1.

Causes




Symptomes

Les symptdmes de la narcolepsie de type 2 sont similaires
A ceux de la narcolepsie de type 1, mais sans cataplexie.
Les symptdomes peuvent inclure :

Somnolence diurne excessive

Comme pour la narcolepsie de type |, les personnes
atteintes de narcolepsie de type 2 présentent
également une somnolence diurne excessive. Les
insomnies involontaires surviennent soudainement et
durent au moins trois mois, et doivent étre observées
pour qu'un diagnostic puisse étre posé.

Sommeil nocturne perturbé

Les cycles de sommeil nocturne sont anormaux chez
les personnes atteintes de narcolepsie de type 2. Une
personne atteinte de narcolepsie de type 2 peut se
réveiller plusieurs fois par nuit. Elle peut également
entrer trop rapidement dans certaines phases de
sommeil, comme le sommeil paradoxal.

Hallucinations du sommedil

Comme pour la narcolepsie de type |, les
hallucinations du sommeil se manifestent par la
sensation d'étre observé, touché, ou d'entendre ou
de voir des personnes qui ne sont pas présentes
dans la piece.

Paralysie du sommeil

Il sS‘agit d'un phénomene qui survient soit &
lendormissement, soit au réveil, lorsque la personne
est consciente, mais incapable de bouger ou de
parler. Ce phénomeéne survient généralement lors
des transitions entre le sommeil paradoxal et le
sommeil profond. Il ne dure généralement que
quelgues secondes a quelques minutes.




cliniqu

L'état clinique d'une personne atteinte de narcolepsie de type 2 est
similaire a celui d'une personne atteinte de narcolepsie de type 1.
Toutefois, la personne ne signalera pas de cataplexie. La gravité des
symptomes mentionnés ci-dessus peut varier.

Une personne atteinte de narcolepsie de type 2 peut également
présenter les symptémes suivants :

e Aucun antécédent de cataplexie

e Des épisodes soudains de somnolence présents depuis au moins trois Mmois.

e Sortie en sommeil paradoxal (mouvements oculaires rapides) dans les
15 minutes suivant 'endormissement, pendant au moins deux siestes
diurnes indiquée sur le TILE ou indiquée par un polysomnogramme nocturne

o Les scores sur I'Echelle de somnolence d’Epworth indiguent une somnolence
modérée a sévere

e Lors des tests de latence d’endormissement multiples, qui impliguent des
siestes programmeées, une personne atteinte de narcolepsie aura une
latence d’endormissement moyenne inférieure ou égale a 8 minutes

Il est fréquent que les personnes atteintes de narcolepsie de type 1
ou 2 développent un trouble de 'numeur, comme la dépression,
ce qui conduit souvent a un diagnostic erroné.



Hypersomnie

idiopathique

IL'nypersomnie idiopathique est un type de trouble
central de 'hypersomnolence. Il sagit d'une affection
neurologique chronique qui se caractérise par un
lbesoin de sommeil insatiable. Le besoin de sommeil
n'est ni satisfait ni apaisé, méme apres

une nuit complete.

Une personne atteinte dort soit normalement,
soit plus que la normale, mais se sent néanmoins
intensément somnolente pendant la journée.
Faire une sieste ne réduit pas la somnolence.

Il existe également des sous-types dhypersomnie
idiopathique basés sur la durée totale du sommeill,
notamment :

e [hypersomnie idiopathique avec sommeil prolongé
e [hypersomnie idiopathique sans sommeil prolongé

Les personnes atteintes d'hypersomnie idiopathique
avec sommeil prolongé peuvent dormir 11 heures

ou plus sur une période de 24 heures. Elles peuvent
également faire des siestes prolongées pouvant aller
jusqu'a trois heures. Méme avec autant de sommeill,
elles ne se sentent pas reposeées.

L'hypersomnie idiopathique est un trouble rare.

On estime qu'elle touche environ 1a 2 personnes sur

10 000. Toutefoais, il est possible que certains cas soient
mal diagnostiqués ou que la personne ne consulte pas
un Mmédecin pour obtenir un diagnostic.



Causes
L 1

L'nypersomnie idiopathique est un trouble du cerveau

et du systeme nerveux central. Selon la Fondation
Hypersomniq, la cause exacte de 'hypersomnie
idiopathique reste incertaine. Plusieurs facteurs
pourraient jouer un role dans le développement de
cette affection. Cela peut inclure des facteurs
physiologiques. Par exemple, 'hypersomnie idiopathique
pourrait étre due a un déséquilibre chimique dans la
zone du cerveau qui contrdle le sommeil et ['éveil.

Une théorie suggere que I'hypersomnie idiopathique
pourrait étre due a un exces d'une molécule dans le liquide
céphalorachidien, susceptible d'agir commme anesthésique.
Les chercheurs sont encore en train de déterminer Ia
composition de cette molécule. Toutefois, elle peut interagir
avec l'acide y-aminobutyrique (GABA), qui favorise le
sommeil. Une prédisposition génétique peut également
augmenter le risque d'hypersomnie idiopathique.

Les recherches indiquent qu'environ un tiers des personnes
atteintes d'hypersomnie idiopathique rapport des
antécédents familiaux. Il peut s'agir dun membre de la
famille atteint d'hypersomnie idiopathique ou d'autres
troubles centraux de I'hypersomnolence.

Certains facteurs peuvent également jouer un réle dans
le déclenchement de la maladieg, tels que :

A 2]

Maladies Traumatisme Anesthésie
virales crdnien léger générale

&



Symptémes

Bien que cela puisse varier, les symptémes de 'hypersomnie
idiopathique peuvent apparaitre pour la premiere fois A
ladolescence ou au début de la vingtaine. Ldge moyen
d'apparition du trouble est de 22 ans.

La gravité des symptdmes peut également varier. Les symptomes
peuvent saggraver, voire disparaitre. Les symptémes disparaissent
chez environ 10 a 15 % des personnes atteintes.

@ Inertie du sommeil :  sensation de désorientation
et d'altération des fonctions cognitives qui peut survenir juste
apres le réveil. Il sagit de 'état de transition entre le sommeil et
I'éveil, ou le cerveau est encore dans un état proche du sommeil.

Sommeil non réparateur
La transition sommeil-éveil est prolongée

De nombreuses personnes dorment plus
de 11 heures par nuit

Brouillard cérébral




Etat clinique

L'état clinique peut également révéler les éléments suivants :

e Le polysomnogramme montre une latence
d'endormissement courte

* Une augmentation de la durée totale de sommeil, qui doit
étre supérieure ou égale a 660 minutes.

Les criteres de diagnostic selon la Classification internationale
des troubles du sommeil, troisieme édition, incluent :

e Périodes quotidiennes de besoin de sommeil insatiable

e Absence de cataplexie

e Aucune preuve dinsuffisance de sommeil n'a été relevée
dans un journal de sommeil.

e lesrésultats du test itératif de latence d'endormissement
incluent une latence d'endormissement supérieure d huit
mMinutes ou une durée totale de sommeil supérieure ou égale
a 660 minutes sur un polysomnogramme de 24 heures.

e Les symptdmes dhypersomnolence qui ne sont pas mieux
expliqués par une autre condition ou un trouble du sommeil.



Syndrome de

eine-Levin

Le syndrome de Kleine-Levin est considéré comme une
maladie rare qui entraine un besoin excessif de sommeil
accompagné d'autres symptdémes. Les médecins
classent le syndrome de Kleine-Levin comme un type
de trouble central de 'hypersomnolence.

Cette affection est moins fréquente que certaines autres
formes d'hypersomnolence. Selon la Cleveland Clinic,

le syndrome de Kleine-Levin touche environ1a 2
personnes sur un million.

Pour des raisons inconnues, il semble plus fréequent chez
les hommes. Selon le National Institute of Neurological
Disorders and Stroke, environ 70 % des personnes
atteintes du syndrome de Kleine-Levin sont des hommes.

Cette maladie entraine un besoin excessif de sommeill,
parfois 20 heures par jour ou plus. Mais elle provoque
également souvent des symptomes supplémentaires
liés & 'humeur et au comportement.

Les symptomes semblent apparaitre par cycles, ou
épisodes. Une personne peut présenter des symptomes
pendant des semaines, voire des mois. Mais la personne
atteinte peut ensuite ne présenter aucun symptéme
pendant plusieurs semaines, voire plusieurs mois. Les
médecins ne comprennent pas tout a fait pourquoi les
symptomes semblent en rémission, puis réapparaissent.

Chez certaines personnes, les symptdomes associés
au syndrome disparaissent avec I'dge. Mais ils peuvent
réapparaitre quelgues années plus tard.



Des chercheurs ont également constaté que les
symptomes du syndrome de Kleine-Levin peuvent se
développer apres une maladie semblable a la grippe.
Cela indique qu'une réaction du systeme immunitaire
peut déclencher le syndrome chez certaines personnes.

Une étude réalisée par I'Université de Standford a révélé
que 72 % des personnes étudiées avaient contracté une
infection avant lapparition des symptémes du syndrome
de Kleine-Levin. Des recherches supplémentaires sont
toutefois nécessaires pour en déterminer la cause exacte,




Symptoémes

Les symptdmes du syndrome de Kleine-Levin apparaissent
souvent soudainement. lls apparaissent généralement ¢
ladolescence ou au début de la vingtaine.

Les symptomes possibles sont les suivants :

Besoin excessif de sommeil

Les personnes atteintes du syndrome de
Kleine-Levin peuvent dormir entre 18 et 20
heures par jour. Elles peuvent se lever
uniguement pour manger et aller aux toilettes.
Bien gu'une personne atteinte du syndrome
puisse étre réveillée, elle peut étre apathique.

Suralimentation

L'alimentation compulsive est également un
symptdome fréquent de la maladie. Une prise
de poids est fréquente.

Changements de comportement

Certaines personnes développent une libido
débordante et débridée. Une personne
atteinte du syndrome peut également
présenter un comportement enfantin, comme
des crises de colere ou une incapacité a
contrdler ses émotions.




Hallucinations () Troubles de I'humeur

Une confusion peut Irritabilité, agressivité et
également survenir. Dans dépression peuvent survenir.
certains cas, une personne Des idées suicidaires peuvent
atteinte de cette maladie @ survenir chez un faible

peut avoir des hallucinations. pourcentage de personnes.

Les symptOmes peuvent durer plusieurs semaines, puis disparaitre.
En labsence d'épisode, la personne peut ne présenter aucun
trouble de 'humeur ou du comportement, ni aucun symptéme.

Bien que des troubles de 'humeur puissent survenir avec le
syndrome de Kleine-Levin, celui-ci n'est pas causé par un trouble
de 'humeur. Il est important pour les cliniciens de faire la distinction
entre un trouble de 'lhumeur, comme la dépression, et le syndrome
de Kleine-Levin.

Etat clinique —

Une personne atteinte du syndrome de Kleine-Levin peut
présenter certains ou tous les symptdmes mentionnés
ci-dessus. L'état clinique peut inclure un surpoids et

un Mmanque dénergie.

Si une personne traverse un épisode, un examen plus
approfondi peut révéler une absence d'émotions ou

un comportement inapproprié. Le patient peut également
paraitre confus ou absent. Dans certains cas, il peut
présenter des troubles de I'€locution ou des difficultés

a articuler ses mots.

En général, les médecins établissent un diagnostic en
se basant sur les symptémes et en excluant d'autres
pathologies. Certains examens médicaux peuvent aider
a établir un diagnostic, comme une évaluation
psychologique et des analyses sanguines pour Vvérifier
la consommation de substances. Un médecin peut
également recommmander une étude du sommeil afin
d'écarter d'autres causes de somnolence excessive.

GO



Obtenir un diagnostic précis des troubles centraux de
I'nypersomnolence est essentiel pour mettre en place le
plan de traitement le plus adapté. Les tests diagnostiques
permettent d'écarter certains troubles du sommeill,
susceptibles de provoquer une somnolence diurne.

Dans certains cas, une combinaison de différents tests
diagnostiques peut étre nécessaire pour confirmer

un diagnostic.

Les pages suivantes présentent quelques-uns des tests
diagnostiques possibles pour les troubles centraux
d'hypersomnolence.




Polysomnographie (PSG)
[

La PSG consiste généralement a réaliser un examen nocturne

pour mesurer certaines fonctions corporelles pendant votre

sommeil. Pour prendre les mesures, les techniciens vous

connectent a différents moniteurs.

Les fonctions mesurées comprennent :

o & UD R &S

Ondes Mouvements Mouvements Fréquence Fréquence Niveau
cérébrales oculaires des jombes  cardiaque respiratoire d’'oxygéne

Une PSG peut aider a exclure d'autres troubles du sommeill
contribuant & la somnolence diurne. Les résultats d'une PSG pouvant
indiquer des troubles centraux d’hypersomnolence comprennent:

Augmentation de la durée du sommeil non paradoxal de stade 1
Perturbation du rythme normal du sommeil

Réveils fréquents

Longues périodes de mouvements des membres pendant le
sommeil




Actigraphie

L'actigraphie est un test diagnostique qui consiste d
enregistrer des informations sur plusieurs jours, voire
plusieurs semaines, afin didentifier les anomalies du
rythme de sommmeil d'une personne.

Lors de lactigraphie, vous portez un petit appareil
appelé actigraphe. Généralement, lappareil est porté
au poignet. Il recueille des données en fonction de vos
mouvements au cours de vos activités quotidiennes.

L'appareil calcule les parametres du sommeil,
notamment :

L'heure a laquelle vous vous étes endormi(e)

L'heure de révell

La durée totale du sommeil

Le temps nécessaire pour sendormir

Ces parametres aident votre spécialiste du sommeil &
identifier les anomalies grdce aux journaux de sommeil.



Journal du sommeil

Marqueurs génétiques

Les marqueurs génétiques impliquent des analyses
sanguines pour déterminer si vous possédez des genes
spécifiques associés au développement de certaines
formes de troubles centraux de I'hypersomnolence. Par
exemple, le marqueur génétique HLA DQBI*0602 est lié

a la narcolepsie.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6325123/

Test de maintien
de l'éveil (TME)

Le TME est un test du sommeil qui mesure votre capacité
a rester éveillé(e) pendant une certaine période.

Pendant le test, vous devrez probablement rester
éveillé(e) pendant quatre périodes de 20 & 40 minutes.
Les périodes sont espacées de deux heures. Des
appareils denregistrement déterminent si vous

pouvez rester éveillé(e) pendant cette période

de 20 a 40 minutes.



https://jamanetwork.com/journals/jamaneurology/fullarticle/782942
https://jamanetwork.com/journals/jamaneurology/fullarticle/782942

Actuellement, il n'existe aucun traitement pour les troubles
centraux de I'hypersomnolence (TCSH). Cependant, un
traitement peut contribuer a soulager les symptomes,
ameéliorant ainsi la qualité de vie.

Le traitement des troubles centraux de I'hypersomnolence
peut inclure des changements de mode de vie pour
favoriser un meilleur sommeil. Mais 'un des principaux
traitements repose sur les médicaments.

Les médecins peuvent recommander différents
médicaments en fonction du diagnostic spécifique. De plus,
tous les médicaments ne sont pas efficaces pour chaque
individu. Parfois, il faut procéder par tdtonnements pour
déterminer le médicament et la posologie les plus adaptés.



L'American Academy of Sleep
Medicine a recommandé
certains médicaments pour
traiter les TCSH. Différentes
classes de médicaments sont
possibles, notamment :

Stimulants:

Ce type de médicament est un stimulant du
systeme nerveux central qui aide a rester éveillé
pendant la journée.

Exemples de stimulants utilisés pour traiter les TCSH :

modafinil (Provigil)

armodafinil (Nuvigil)

solriamfetol (Sunosi)

pitolisant (Wakix) — également utilisé pour traiter
la catalexie

Les médicaments stimulants plus anciens sont
également une option. Mais ils présentent un
risque accru de dépendance. Ces médicaments
comprennent :

e methylphenidate (Ritalin, Concerta, others)
e amphetamines (Adderall XR10, Dexedrine)

*Les effets secondaires des stimulants peuvent
inclure :

0 @

Maux de téte Anxiété Nausées



Inhibiteurs de la recapture de la
sérotonine et de la noradréenaline (IRSN)
et inhibiteurs selectifs de la recapture
de la sérotonine (ISRS) :

Ce type de médicament affecte le sommeil paradoxal en le
supprimant. Les médecins peuvent le recommander hors
AMM pour réduire les symptdmes de cataplexie qui peuvent
survenir en cas de narcolepsie. Différentes options d’IRSN et
d’ISRS sont disponibles, notamment :

e venlafaxine (Effexor XR)
e fluoxétine (Prozac)
e sertraline (Zoloft)

Comme pour tout médicament, des effets secondaires sont
possibles avec les deux types de médicaments. *Les effets
secondaires peuvent inclure :

s

Insomnie  Prise de poids  Problemes digestifs

Antidépresseurs tricycliques :

Cette classe de médicaments est un type d’antidépresseur
plus ancien, et ils sont €galement hors AMM. Les médecins
ont tendance a prescrire moins souvent ce médicament
qu'auparavant en raison de l'arrivée des nouveaux
antidépresseurs. Exemples d'antidépresseurs tricycliques :

e imipramine (Tofranil)
e clomipramine (Anafranil)



. . Les oxybates sont pris le soir pour soulager
Tral tem en l'_ a les symptémes diurnes de la SDE et de la
cataplexie en cas de narcolepsie.

|’0Xybate . e Oxybate de sodium (Xyrem)

e Oxybate de sodium a libération prolongée
(Lumryz)
e Oxybate & faible teneur en sodium (Xywav)

*Effets secondaires possibles :

8 O

Maux de téte Nausées Enurésie

Conseils concernant les médicaments :

Comme pour tous les médicaments, il est essentiel de suivre votre
ordonnance. Demandez & votre médecin ce que vous devez faire en cas
d'oubli d'une dose.

N'arrétez pas votre traitement sauf avis contraire de votre médecin. Certains
médicaments nécessitent une diminution progressive avant un arrét brutal.

Si vous développez des effets secondaires, il est essentiel d'en parler & votre
médecin. Certains effets secondaires peuvent s'atténuer & mesure que votre
corps sadapte au médicament. Dans d'autres cas, votre médecin peut essayer
un autre médicament si les effets secondaires sont trop génants.

Si vous prenez d'autres médicaments pour une autre affection, demandez &
votre médecin comment ils peuvent interagir avec les médicaments utilisés
pour traiter les TCSH. Bien que votre médecin devrait pouvoir accéder a tous
vos autres médicaments, il est important de s'assurer qu'aucun n'est oublié.

Le colt des médicaments peut varier considérablement. Il dépend du
médicament, de votre assurance et du lieu d'achat. Si vous avez des difficultés
avec le colt des médicaments, parlez-en a votre médecin. Il existe peut-étre
des régimes d'assurance médicaments & faible codt ; vous pourriez également
étre admissible & une aide gouvernementale.

Enfin, la recherche se poursuit sur les traitements, notamment les
médicaments visant a réduire les symptémes des TCSH. A 'avenir, d'autres
options thérapeutiques pourraient étre disponibles.

*Pour chaque traitement mentionné, veuillez consulter la notice de chaque
médicament pour obtenir la liste compléte des effets secondaires.

&



Dans certains cas, une personne atteinte d'un trouble
central dhypersomnolence peut également présenter
dautres affections coexistantes, appelées comorbidités,
qui surviennent parallelement au trouble du sommeil.

Un sommeil de qualité est essentiel a la santé générale.
Lorsque le sommeil est insuffisant, cela peut avoir une
influence sur d'autres symptémes dans le corps, ce qui
peut augmenter le risque de développer dautres
affections.

Les comorbidités possibles de la TCSH comprennent :

&



Maladies cardiovasculaires :

Certaines maladies liées a I'hypersomnolence semblent
augmenter le risque de développer une maladie
cardiovasculaire. Par exemple, selon IAmerican Heart Association,
la narcolepsie est associée a un risque accru de maladie
cardiovasculaire. Ceci pourrait étre dt au fait que la narcolepsie
peut entrainer une augmentation de la tension artérielle
nocturne et une prise de poids. Elle peut également entrainer

des déficits en certains neurotransmetteurs, ce qui augmente

le risque d'hypertension artérielle et de maladie cardiaque.

Diverses études indiquent également un risque accru de maladie
cardiaque pour d'autres formes dhypersomnolence centrale.

Par exemple, une étude publiée dans Sleep Med a révélé que

les femmes qui déclaraient une somnolence diurne presque
quotidiennement présentaient un risque accru de maladie
cardiovasculaire par rapport a celles qui n'éprouvaient que
rarement de la somnolence pendant la journée.

Troubles du sommeil :

Les troubles d'hypersomnolence peuvent survenir seuls
OuU en association avec un autre trouble du sommeil.
En fait, il est fréquent que les personnes atteintes de
certaines formes d'hypersomnolence présentent
également des troubles du sommeil, tels que :

Apnée obstructive du sommeil (AOS) : L'AOS survient
lorsque les muscles des voies respiratoires supérieures,
y compris la langue, s'affaissent partiellement ou
totalement et bloquent I'entrée d'air dans les poumons.
Cette obstruction du flux d'air provoque de breves
périodes d'apnée pendant le sommeil. Les signes de
'AOS comprennent le ronflement, des haletements
pour respirer et des maux de téte matinaux. LAOS peut
survenir seul ou en association avec d'autres troubles
du sommeil, notamment les troubles centraux de
'hypersomnolence.

Insomnie : L'insomnie se caractérise par des difficultés
& s'endormir ou & rester endormi(e). Elle peut étre breve
ou devenir chronigque. Les personnes insomniagues
ressentent souvent une somnolence diurne.


https://www.heart.org/en/health-topics/sleep-disorders/narcolepsy-and-heart-health
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4078727/

Les troubles de santé mentale sont souvent associés aux
troubles centraux de I'hypersomnolence. Par exemple, des
recherches suggerent que l'anxiété et les troubles de 'humeur
sont des comorbidités fréequentes de la narcolepsie. Une étude
publiée dans la revue Medical Sciences évaluée par des pairs a
révélé que jusqu'a 57 % des personnes atteintes de narcolepsie
souffraient de dépression. La dépression semble également
frequente chez les personnes souffrant d'hypersomnie
idiopathique.

La raison de l'association entre les troubles centraux de
'nypersomnolence et les troubles de santé mentale n'est pas
entierement évidente. Une théorie suggere que les personnes
souffrant de troubles de santé mentale et dhypersomnie
pourraient avoir une physiopathologie commune.

Une autre possibilité est que les problemes chroniques liés a
'hypersomnie, notamment la fatigue et la somnolence diurne,
puissent provoquer dépression et anxiété.



[
Troubles neurologiques :

L'incidence des troubles neurologiques survenant en
conjonction avec des troubles centraux de
'hypersomnolence n'est pas toujours claire. En effet,
certaines affections neurologiques peuvent également
provoguer une hypersomnolence, notamment :

Maladie de Parkinson : La maladie de Parkinson est une maladie
qui touche le systeme nerveux central. Elle affecte les mouvements
et provoque des tremblements musculaires. Elle perturbbe souvent
le sommeil et peut entrainer une hypersomnolence.

Sclérose en plaques (SEP) : La sclérose en plagues survient lorsque
le systeme immunitaire attaque la myéline, qui recouvre les nerfs.
Cela provoque une perturbation de la communication entre le
corps et le cerveau.

Les personnes atteintes de SEP développent des lésions cérébrales.
Les Iésions cérébrales associées a la sclérose en plaques peuvent
contribuer au développement de la narcolepsie.

Troubles metaboliques

Les personnes atteintes d'hypersomnolence centrale
développent également des troubles métaboliques
plus souvent que le reste de la population.

Des études montrent que les personnes atteintes de
narcolepsie avaient tendance a avoir un métabolisme
plus lent et a étre en surpoids par rapport aux témoins.
Un sommeil perturbé affecte souvent le métabolisme,
ce qui contribue a la prise de poids.

De plus, certaines personnes souffrant de somnolence
diurne peuvent avoir certains comportements alimentaires,
comme grignoter davantage et consommer des aliments
riches en sucre. Ce type de régime alimentaire peut
également entrainer une prise de poids.




Comorbidités
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Un sommeil perturbé peut avoir des répercussions sur
chaque aspect de la vie d'une personne. Les troubles
centraux de I'hypersomnolence, qui provoquent une
somnolence excessive, peuvent entrainer des symptomes
physiques comme la fatigue et des difficultés émotionnelles,
qui peuvent tous deux réduire considérablement la qualité
de vie. Voici quelques problemes possibles associés aux
troubles d'hypersomnolence et limpact quiils peuvent

aQvoir sur votre vie.




Relations

Les troubles centraux de
lhypersomnolence peuvent
Qvoir un impact sur les
relations, tant personnelles que
professionnelles, notamment:

La famille :

Une somnolence diurne excessive peut
perturber les relations familiales. Par exemple,
elle peut entrainer des absences aux réunions
de famille, des responsabilités et du temps
passé avec les enfants.

Les amis :

Des études indiquent que les personnes
atteintes de troubles centraux de
I'nypersomnolence évitent souvent de
participer aux activités sociales en raison
de la fatigue et de la dépression. Cela peut
affecter les amitiés et la capacité a se faire
de nouveaux amis.

L'intimite :

Les troubles du sommeil et la cataplexie
peuvent affecter tous les aspects de la vie,
y compris l'intimité. Une fatigue excessive
joue également un réle sur 'humeur,

ce qui a un impact direct sur l'intimité.




Le travail/la carriere

Les symptomes possibles des troubles centraux de
'hypersomnolence, tels que le brouillard cérébral, la dépression
et la fatigue, peuvent avoir un impact sur la vie professionnelle
et la carriere. Diverses études ont montré que 'emploi était
affecté par ce trouble du sommeil. Par exemple, une étude
publiée dans la revue Sleep Medicine a révélé que les
personnes atteintes de certains troubles de I'hypersomnolence
rapportaient un degré élevé de procrastination, directement lié
a la dépression. Des aménagements sont souvent nécessaires
sur le lieu de travail, comme des horaires flexibles et un endroit
pour faire la sieste.

Des recherches similaires ont également révélé que les
personnes atteintes dhypersomnolence présentaient une
baisse de productivité globale au travail et s'absentaient
beaucoup du travail en raison de leur trouble.

Dans certains cas, les employeurs ne comprennent pas les
troubles du sommeil. Ce trouble est invisible, car les symptomes
extérieurs ne sont pas reconnus. Cela peut également accroitre
les malentendus de la part des employeurs.

L'éducation

La fatigue, la somnolence, la dépression et le
brouillard cérébral ont souvent un impact direct

sur lapprentissage. La participation aux activités
extrascolaires est souvent limitée pour les étudiants
particulierement touchés par une somnolence
diurne excessive.

La mémoire peut également étre altérée, ce qui rend
lapprentissage et la mémorisation plus difficiles.

Des aménagements scolaires et universitaires sont
souvent nécessaires pour offrir un environnement
d'apprentissage optimal aux jeunes souffrant de
troubles du sommeil. Ces aménagements peuvent
inclure une rentrée scolaire tardive, du temps
supplémentaire pour les devoirs et les examens,

et un espace dédié a la sieste.



L'attention

Des recherches montrent un lien entre la somnolence diurne
auto-déclarée et les problemes d'attention chez les personnes
souffrant de troubles d'hypersomnolence. Par exemple, une
étude publiée dans Sleep Medicine Reviews a révélé que les
personnes atteintes de narcolepsie de type 1 et 2, ainsi que
celles souffrant d'hypersomnie idiopathique, présentaient

des troubles constants de l'attention.

On ne sait pas exactement pourquoi cela se produit. Il pourrait
sagir dune combinaison de fatigue, de troubles de la mémoire
et de facteurs physiologiques affectant le cerveau.

]
Brouillard cérébral

Le brouillard cérébral n'est pas un terme médical, mais une
expression utilisée pour décrire un trouble général de la
conscience et il est fréequent dans les troubles d'hypersomnie.
Il peut inclure de la confusion, une réflexion plus lente que
d'habitude et des difficultés de concentration. Il n‘existe pas
de tests mesurables pour déterminer la gravité du brouillard
cérébral, souvent associé aux troubles d'hypersomnie. On
décrit souvent cela commme une sensation d'avoir la téte
engoncée dans de la laine.



Deéficits cognitifs

L'estime de soi psychosociale
et la stigmatisation

Un trouble du sommeil peut entrainer une baisse de l'estime

de soi. Les effets de I'hypersomnolence, commme la dépression,
peuvent également avoir des répercussions psychosociales.

Les troubles de santé mentale et les troubles d'hypersomnolence
ne sont pas toujours bien compris. Cela peut entrainer une
stigmatisation, ou la peur d'étre stigmatisé(e) si leur état vient a
étre connu. Tenter de gérer le trouble en secret peut également
entrainer des complications supplémentaires.



Les personnes atteintes de troubles de 'hypersomnolence
sont souvent confrontées a des difficultés supplémentaires
lors de la grossesse et de I'anesthésie. Cela est dU & une
somnolence excessive et éventuellement a linteraction de
médicaments. Compte tenu de la rareté des troubles
centraux de I'hypersomnolence, les spécialistes extérieurs
a la médecine du sommeil peuvent ne pas étre familiers
avec ce trouble ni avec les difficultés spécifiques souvent
rencontrées lors de la grossesse, de Iéducation des
enfants et de lanesthésie. La conduite automobile est
également un autre élément a prendre en compte. Il est
important de défendre ses propres intéréts et d’'obtenir le
soutien des aidants naturels et de ses proches, en
particulier lorsqu’ils doivent composer avec des situations
encore plus perturbatrices et difficiles.



Grossesse

Les femmes souffrant d'hypersomnie doivent
consulter leur médecin et leur gynécologue-
obstétricien avant d'envisager une grossesse, en
raison des risques potentiels des médicaments
pour I'enfant a naitre. La prise de médicaments
peut également avoir un impact négatif sur
laccouchement et doit étre soigneusement prise
en compte si vous envisagez d'allaiter. De plus, la
gestion des soins nocturnes des nouveau-nés et
des nourrissons peut s'avérer plus complexe en
raison de Iépuisement accru. Chez les personnes
atteintes de cataplexie, lintensité des émotions
peut entrainer des crises plus fréquentes, ce qui
exige une plus grande prudence lorsqu’on prend
soin d'un nouveau-né. Du soutien et des
informations sont disponibles via des groupes de
soutien a la grossesse et a la parentalité, auxquels
les partenaires sont également encourageés

a participer.



Conduite




Questions
aposera_
votre médecin

Que vous présentiez des symptdmes d'hypersomnolence ou que vous
ayez déja recu un diagnostic, vous pourriez avoir des questions. Il est
essentiel den apprendre le plus possible sur votre trouble et sur la facon
de le gérer. En plus d'un traitement médical, vous pouvez améliorer votre
sommeil en modifiant votre mode de vie.

N'oubliez pas que la situation de chacun est différente. Souvent, la prise
en charge des troubles centraux de I'hypersomnolence peut varier. Une
approche unique ne fonctionne pas toujours. Les questions individuelles
peuvent varier. Mais voici quelques questions typiques a poser G votre
médecin:

Les troubles centraux de I'hypersomnolence sont-ils tous identiques ?

Est-ce que j'ai besoin d'une étude du sommeil ?

Quel type d'étude du sommeil dois-je effectuer ?

Comment faites-vous la différence entre les troubles centraux
de I'hypersomnolence ?

Mon diagnostic est-il de longue durée ?

Quel est le traitement recommandé ?

Les médicaments ont-ils des effets secondaires ?

Quand puis-je m'attendre d ce que les symptémes s'atténuent
apres le traitement ?

Existe-t-il des traitements alternatifs ?

J'ai d'autres problémes de santé. Comment puis-je gérer efficacement
les deux affections en méme temps ?

Quels sont les risques si je ne suis pas de traitement ?

Y a-t-il des changements dans mon mode de vie qui peuvent m'aider
a soulager les symptémes ?

Ma maladie est-elle génétique ?



seils ,
supplémentaires

pour travailler avec votre médecin

l.existe d'autres facteurs & prendre en co
ions avec votre Mé

N'oubliez pas que vous faites également partie de Iéquipe
soignante. Veillez & défendre vos propres intéréts.
Demandez si vous pouvez vous faire accompagner d vos
rendez-vous. Vous aurez ainsi une autre personne pour
recueillir des informations.

Envisagez d'écrire quelques questions avant votre rendez-
vous afin de vous souvenir de ce que vous voulez
demander.

N'ayez jomais peur de poser des questions. Si vous ne
comprenez pas quelgue chose, demandez des explications.
Si vous venez de recevoir un diagnostic de trouble central
de I'hypersomnolence, renseignez-vous sur les ressources
éducatives disponibles pour en savoir plus.

Il est tout a fait acceptable de demander un deuxieme avis
si vous voulez déterminer s'il existe d'autres approches
thérapeutiques qui pourraient étre plus efficaces pour vous.
Ne laissez pas les problemes financiers vous empécher
d'obtenir laide dont vous avez besoin. Si nécessaire,
renseignez-vous sur les possibilités de financement et
d'aide au traitement.

Renseignez-vous sur la frequence des rendez-vous de suivi
avec votre médecin. Le traitement peut nécessiter des
ajustements et vos besoins peuvent changer. Des rendez-
vous réguliers sont indispensables.



Vous trouverez ci-dessous quelques

points

essentiels a prendre en compte.

Un sommeil de qualité joue unrole
essentiel dans le bien-&tre général. Un
bon sommeil peut aider a débarrasser le
cerveau de certaines toxines. Le corps se
répare également pendant le sommeil. Le
mangue de sommeil peut avoir des effets
néfastes sur le systéme immunitaire, le
ceoeur et le cerveau. Le manque de
sommeil peut également affecter le
poids, 'humeur et la mémoire.

Les tests diagnostiques permettent
d'écarter certains troubles qui peuvent
étre a l'origine de la somnolence diurne,
comme l'apnée obstructive du sommeil.
Dans certains cas, une combinaison de
différents tests diagnostiques peut étre
nécessaire pour confirmer un diagnostic.
Les examens peuvent inclure la
polysomnographie, le test de latence
multiple d'endormissement, le test de
maintien de I'éveil et I'actigraphie. Un
journal du sommeil peut également étre
utile pour identifier les facteurs
susceptibles d'affecter le sommeil.

Les médecins divisent les TCSH en
différents types. Chaque type peut
présenter des symptémes quelque peu
variés et des caractéristiques associées,
en particulier une somnolence diurne
excessive. Les types de TCSH comprennent
la narcolepsie de type |, la narcolepsie de
type 2, 'hypersomnie idiopathique et le
syndrome de Kleine-Levin.

Il est essentiel de consulter un
spécialiste du sommeil certifié par le
conseil d'administration pour obtenir un
diagnostic précis d'un trouble du sommeil
et commencer le traitement.

Un sommeil insuffisant peut affecter
d'autres organes et systémes du corps.

Il augmente également le risque d'autres
pathologies. Les comorbidités courantes
des TCSH comprennent les maladies
cardiovasculaires, d'autres troubles du
sommeil, comme l'apnée du sommeil,

et des problémes de santé mentale

comme la dépression et I'anxiété. Q



Les troubles du sommeil et
I'hypersomnolence peuvent avoir un

impact significatif sur la qualité de vie
d'une personne. lls peuvent affecter tous
les aspects de la vie, y compiris le travail,
les études et les relations. lls peuvent
également nuire a I'estime de soi.

L'hypersomnie idiopathique

est un type de trouble central de
I'hypersomnolence. Il s'agit d'une
affection neurologique chronique qui se
caractérise par un besoin de sommeil
insatiable. Mais la cause précise de
I'hypersomnie est inconnue.

Le syndrome de Kleine-Levin est
considéré comme une maladie rare qui

entraine un besoin excessif de sommeil
accompagné d'autres symptémes
comportementaux. Les symptémes
semblent apparaitre par cycles et
peuvent durer des semaines, voire des
mMois. Mais les symptémes peuvent aussi

disparaitre et réapparaitre ultérieurement.

La narcolepsie est un trouble
neurologique qui affecte la capacité

d'une personne & contrdler son cycle
veille-sommeil. Une personne atteinte
de narcolepsie peut présenter une
somnolence diurne excessive et des
épisodes de sommeil soudains et
incontrolés.

Les meédecins divisent la narcolepsie
en deux sous-types : le type 1 et le type 2.

La narcolepsie de type 1 comprend
la cataplexie. La cataplexie se caractérise

par une perte bréve du tonus musculaire
chez une personne encore éveillée. Elle
est déclenchée par des émotions,
comme le rire ou la peur.

Les personnes atteintes de narcolepsie
de type 2 ne présentent pas de cataplexie.
Les symptdmes du type 2 ont également
tendance a étre plus Iégers que ceux du

type 1.

Actuellement, il n'existe pas de
traitement curatif pour les troubles
centraux de I'hypersomnolence (TCSH).
Cependant, un traitement peut contribuer
a soulager les symptémes, améliorant
ainsi la qualité de vie.

Le traitement peut inclure des
stratégies pour améliorer la qualité du
sommeil, comme se détendre avant de
se coucher, créer un environnement
propice au sommeil et respecter un cycle
veille/[sommeil régulier.

Différentes catégories de médicaments
sont possibles, notamment certains
stimulants, les antidépresseurs et 'oxybate.
Comme pour tous les médicaments, il est
essentiel de suivre votre ordonnance.

Une fois le diagnostic posé, une
personne atteinte de TCSH doit consulter
son professionnel de santé pour suivre
son plan de traitement et discuter des
éventuels effets secondaires. Il est
également recommmandé de rechercher
un soutien social.
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