Probleme mit der Krankenkasse

Diverse Medikamente, welche gegen Narkolepsie
Symptome gut wirken, wie z.B. Concerta Ret® sind in
der Schweiz nicht bei der Narkolepsie, sondern nur
bei einem Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitats-
syndrom (ADS/ADHS) zugelassen.

Deswegen muss flr den ,,0ff label“ Einsatz zuerst ein
Antrag auf eine Kostengutsprache bei der Kranken-
kasse gestellt werden.

Wenn die Ubernahme der Kosten fiir Ritalin von der
Kasse verweigert wird, genigt es oft, die Diagnose
der Narkolepsie (erneut) zu bestatigen.

Weil die verschiedenen Medikamente gegen Tages-
schlafrigkeit individuell sehr unterschiedlich wirken
und auch unterschiedliche Nebenwirkungen verursa-
chen, lohnt es sich, mehrere zu testen.

Kostengutsprache (KoGu) an die Krankenkasse
nach KVV 71

Der behandelnde Arzt muss in einem schriftlichen An-
trag an die Kasse begriinden, weshalb ein Medika-
ment «off label» eingesetzt werden soll, welches ge-
mass dem Arzneimittelkompendium nicht fir die Nar-
kolepsie zugelassen ist. Gemass Art. 71a der Kran-
ken-Versicherungs-Verordnung (KVV) soll die Kran-
kenkasse die Kosten trotzdem Ubernehmen, wenn
ein Medikament (1) einen hohen Nutzen hat, (2) ein
schweres chronisches Leiden verhindern kann und
(3) keine alternativen und offiziell zugelassenen Me-
dikamente existieren.

o Gewisse Kassen verlangen, dass der Nutzen bei
einem individuellen Patienten zuerst getestet
wurde, wobei entweder der Patient selbst die Kos-
ten bezahlt oder die Firma einige Packungen des
Medikaments gratis zur Verfiigung stellt.

Das Wichtigste in Kiirze!

Nicht medikamentdse Massnahmen
- genligend langer Nachtschlaf
- individuell geplante Power Naps
- Zeitfenster fir sich allein reservieren
- Aktivitaten in den sozialen Medien limitieren

Medikamente optimieren
- Verstehen was Medikamente bewirken
- Nebenwirkungen genau erklaren lassen
- Systematisch mehrere Medi testen
- keine Angst vor aufwandigen KoGu-Antragen
- Meldungen der Kassen kritisch hinterfragen

Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft

Die SNaG wurde 1983 gegriindet und ist eine aktive
Selbsthilfe-Organisation von Betroffenen, Angehdri-
gen und engagierten Arzten. Das fehlende Verstéand-
nis der Umwelt fir die Narkolepsie kann zu grossen
personlichen, beruflichen oder familiaren Problemen
fihren. Deshalb hat sich die SNaG folgende Ziele ge-
setzt:

e Forderung der Kommunikation unter den Be-
troffenen und Aufbau lokaler Selbsthilfegruppen.

¢ Information Uber Fortschritte in der Diagnostik
und Therapie.

o Forderung des Verstandnisses fiir Betroffene
durch Aufklarung der Offentlichkeit.

e Zusammenarbeit mit gleichartigen Vereinigungen

im In- und Ausland.
Kontakt

Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft SNaG
8000 Zirich | info@narcolepsy.ch | 032 513 37 31

Kontakt fiir medizinische Auskuinfte
beirat@narcolepsy.ch

Na Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft (O
Société Suisse de Narcolepsie

Societa Svizzera di Narcolessia

BEHANDLUNG
DER NARKOLEPSIE

Foto: © SNaG

Der aufgeklarte Patient hat das Recht zu entschei-
den, wie und wann eine Behandlung seiner unter-
schiedlichen Symptome erfolgen soll. Die wichtigste
Aufgabe des Arztes besteht darin, dem Patienten die
verschiedenen therapeutischen Moglichkeiten mit ih-
ren Vor- und Nachteilen aufzuzeigen, damit der Pati-
ent schlussendlich eine fiir ihn optimale Lésung aus-
wahlen kann.

Gegen die verschiedenen Symptome einer Narkolep-
sie sind unterschiedliche Behandlungen nétig.

Hinweis zur Sprachverwendung: Aus Griinden der Lesbarkeit wird im
Text die ménnliche Form verwendet. Dabei sind selbstversténdlich im-
mer alle Geschlechter mitgemeint. Wir bitten um Versténdnis.)



Nicht medikamentose Massnahmen

Tagesschlafrigkeit

Méglichst regelmassiger Schlaf-Wach-Rhythmus mit
ausreichend langem Nachtschlaf sowie im Voraus
geplante Power Naps. Die meisten Patienten benéti-
gen bei einem Ublichen Schlaf-Wach-Rhythmus min-
destens um die Mittagszeit und nach Feierabend je
einen Powernap von 10-30 Minuten. Langere Power-
Naps sind in der Regel nicht erforderlich und kénnen
sogar kontraproduktiv sein, da das Aufwachen fir
den Patienten erschwert wird. Nach Ricksprache mit
den Vorgesetzten sollte es in jedem Betrieb mdglich
sein, einen ruhigen Ort zu finden, wo sich der Patient
zurlickziehen kann.

Weniger Uppige Mahlzeiten, Nahrungsmittel mit ge-
ringem Zuckergehalt, eine ketogene Diat, und das
Vermeiden von Alkohol kdnnen ev. hilfreich sein, um
die exzessive Tagesschlafrigkeit abzumildern. Durch
korperliche Tatigkeit kann der Betroffene seine Ta-
gesschlafrigkeit maskieren, ein Effekt, der auch nach
der Aktivitdt noch eine gewisse Zeit anhalt. Ein Steh-
pult kann das Einnicken bei der PC-Arbeit besser ver-
hindern als eine sitzende Stellung. Eine frihzeitige
Gewichtskontrolle zur Vermeidung von Ubergewicht
kann der Tagesschlafrigkeit entgegenwirken und
auch die Folgen der Adipositas auf den Stoffwechsel
(Zuckerkrankheit) oder auf die Gelenke abmildern.
Der Kontakt mit anderen betroffenen Patienten zum
Beispiel in Form einer Peer Begleitung im Rahmen
einer Selbsthilfegruppe hilft vielen Patienten ihre
Symptome besser zu verstehen und Strategien dage-
gen rascher zu entwickeln.

Akzeptieren, dass nicht gleich viel méglich ist wie bei
einem Gesunden und deswegen bewusster Verzicht
auf Zeiten am Mobiltelefon oder in den sozialen Me-
dien im Sinne von «Time Outs».

Koffein, Nikotin und andere Nahrungsmittel

Kaffee, Red Bull, Guarana etc. haben bei gesunden
Personen wie auch bei Personen mit Narkolepsie ei-
nen milden Schlafrigkeitsunterdrickenden Effekt,
welcher jeweils wenige Stunden anhalt.

Kataplexien, Schlaflahmungen und Halluzinationen

Gegen diese sog. REM-Phanomene sind kaum nicht
medikamentdése Massnahmen bekannt. Die Patien-
ten, welche versuchen ihre Emotionen zu kontrollie-
ren laufen Gefahr sich sozial zu isolieren.

Schlaflahmungen, welche hauptsachlich, wahrend
der Tageschlafchen auftreten, kbnnen u. U. vermie-
den werden, wenn der Schlaf in einer liegenden Po-
sition statt im Sitzen abgehalten wird.

Medikamente

Medikamente, welche die fehlende Hypokretin-Pro-
duktion im Gehirn ersetzen oder den Prozess des Hy-
pokretin Verlustes verhindern, sind erst in Entwick-
lung, weshalb bis heute nur eine Symptombehand-
lung moglich ist.

Gegen Tagesschlafrigkeit
(kursiv: mit Kostengutsprache)

Ritalin® 10-60mg

Ritalin LA® 20-60mg

Medikinet® 10-60mg

Medikinet MR® 10-60mg

Concerta Ret® 18-54mg
Dexamphetamin 10-60mg

Modasomil® 100-400mg (nach Ritalin)
Wakix® 9-36mg

Sunosi® 37.5-1560mg

Gegen Kataplexien

Xyrem® 3-9g in 2 Dosen
Venlafaxin-Sandoz®  35.5-75mg
Wakix® 9-36mg

Gegen Durchschlafstorung und erschwertes
Erwachen

Xyrem 3-9g in 2 Dosen

In der Schweiz sind Ritalin®, Ritalin LA® und Mediki-
net® (Methylphenidat) sowie Modasomil® (Modafinil)
offiziell fur die Behandlung der Tagesschlafrigkeit zu-
gelassen und werden von der Grundversicherung be-
zahlt. Wakix® (Pitolisant) und Sunosi® (Solriamfetol)
sind ebenfalls zugelassen, erfordern aber eine Kos-
tengutsprache bei der Krankenkasse. Vor dem Ein-
satz von Modasomil® muss ein ungenligendes An-
sprechen auf Ritalin® nachgewiesen sein (Limitatio).
Concerta®, Attentin® (Dexamfetamin), Elvanse®
kdnnen in der Schweiz nach einer Kostengutsprache
«off label» eingesetzt werden, wenn die zugelasse-
nen Medikamente nicht ausreichend wirken.

Zur Behandlung der Kataplexien, Schlaflahmungen
und Halluzinationen gilt Xyrem® (Gammahydro-
xybutyrat, GHB) als Mittel 1. Wahl und Vigilanz-stei-
gernde Antidepressiva wie Venlafaxin-Sandoz®
(nicht Venlafaxin ER!) oder Anafranil® (Clomipramin)
als 2. Wahl. Wakix® hat ebenfalls eine gewisse Wir-
kung auf diese Symptome. Zu den haufigsten, meist
harmlosen und oft voriibergehenden Nebenwirkun-
gen gehéren Ubelkeit, Schwindel, Mundtrockenheit,
Kopfschmerzen Verstopfung, vermehrtes Schwitzen,
Schlaflosigkeit, Gewichtszunahme und sexuelle
Funktionsstorungen. Xyrem® bewirkt fiir 3-4 Stunden
einen sehr tiefen Schlaf, welches Piketteinsatze oder
die Betreuung eines Kleinkindes wahrend der Nacht
verunmoglicht. Sehr selten kommt es zu nachtlichen
Verwirrtheitszustdnden, Schlafwandeln oder zum
Bettnassen. Ein unbehandeltes Schlafapnoesyndrom
sollte unter Xyrem® nachkontrolliert werden. Die
gleichzeitige Einnahme von sedierenden Medika-
menten oder Alkohol soll vermieden werden. Wegen
dem hohen Salzgehalt ist Xyrem® ungeeignet bei
Herzschwache.



