
MIEUX VIVRE AVEC 
SA NARCOLEPSIE
PROGRAMME DÉDIÉ AUX ENFANTS 
ET ADOLESCENTS



QU’EST-CE QUE L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE

DU PATIENT (ETP) ?

L’ETP aide les patients et leur entourage à comprendre la maladie et 
le traitement pour mieux vivre au quotidien. Cet accompagnement est 
proposé en fonction des besoins de chaque patient.

QUI PEUT PARTICIPER À CE PROGRAMME ?

Le programme est destiné aux enfants de 6 à 18 ans atteints 
d’hypersomnies et leurs familles.

COMMENT SE DÉROULE LE PROGRAMME ?

1 -  Un entretien individuel pour faire le point sur tes besoins et recueillir 
les attentes de tes parents

2 -  Des ateliers de 3 heures, organisés en 3 temps
3 -  Une séance individuelle d’évaluation pour faire un bilan de ce que 

cela a apporté à chacun

Parler de la narcolepsie n’est pas toujours simple. Sans en avoir 
forcément envie, des questions surgissent parfois. Échanger avec 
des jeunes de ton âge, sur leur manière de gérer la maladie, avec 
l’avis de professionnels en complément, peut être une bonne manière 
d’avancer.
Viens poser tes questions sur les traitements, la maladie... Ce qui 
te préoccupe. Tu peux aussi partager tes conseils, tes astuces, tes 
réussites, tes diffi cultés...



QUELLES SONT LES THÉMATIQUES ABORDÉES ?

− La compréhension et la gestion de la maladie/de ses effets
− La gestion du traitement au quotidien et en fonction de la situation
−  L’expression et le partage de son vécu (par rapport à la maladie, au 

traitement)
−  La connaissance des droits et aménagements afi n d’améliorer la vie 

scolaire/professionnelle
− Préparer la transition de la pédiatrie au service adulte

Découvrez les dates et les thématiques des prochains 
ateliers :

QUELQUES CONSEILS

Prendre régulièrement tes médicaments est essentiel pour :

−  te maintenir éveillé durant la journée et mieux profi ter de tes activités, 
de tes amis, de ta famille…

− suivre tes cours et pouvoir rester concentré

− consolider ton sommeil, pour être bien reposé au lever
−  diminuer le nombre de cataplexies pour éviter les chutes et faire ce 

qui te plaît

Prendre soin de ton horloge biologique :

−  essayer de te coucher et de te lever à des heures plus régulières
−  fuire la lumière bleue, de l’écran de ton portable, de ton ordinateur… 

dans les 2h avant de te coucher
−  pratiquer des activités calmes. Choisis celles qui te font plaisir avant 

d’aller dormir (lecture, méditation, discussion…)
−  programmer tes siestes, en fonction de ton emploi du temps en 

repérant la durée idéale
− refuser les boissons excitantes le soir, comme le café, coca, alcool…
−  faire de l’activité physique améliore ton état d’éveil, ton moral et 

t’aide à garder la ligne ! Il faut juste veiller à ne pas en faire dans les 
2h avant de te coucher



Ensemble, 
donnons des AILES
à notre SANTÉ !
https://fondationhcl.frwww.chu-lyon.fr

SUIVEZ LES HOSPICES CIVILS DE LYON SUR :

QUELQUES TÉMOIGNAGES

« Remettre en question la manière de parler de la maladie et certains 
comportements », Léa, 17 ans.
« Stimulé par des réfl exions et astuces d’autres familles », Djibril, 16 ans
« Contente de pouvoir rencontrer d’autres ados du même âge avec la même 
problématique », Sofi a, 12 ans.
« Heureuse de me rendre compte que mon expérience compte », Inaya, 14 
ans.
« Soulagé de pouvoir partager mes problèmes avec d’autres jeunes ayant la 
narcolepsie », Théo, 10 ans.

Découvrez plus de témoignages en scannant le QR code :

NOUS CONTACTER

Pour demander des informations complémentaires et/ou vous inscrire au 
programme, parlez-en à votre médecin référent ou par un soignant de l’équipe, 
par mail (ghe.hfme-sommeil@chu-lyon.fr) ou par téléphone au 04 27 85 60 52.

Hôpital Femme Mère Enfant
Service d’épileptologie clinique, des troubles du sommeil 

et de neurologie fonctionnelle de l’enfant
59 boulevard Pinel - 69577 Bron cedex
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Scanne ce QR code pour calculer ton itinéraire 
ou accéder au plan interactif de l’hôpital.


