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Wenn Sie solche oder ahnli-
che Erlebnisse ofters haben,
konnte es sein, dass Sie an
Narkolepsie leiden und sich
beim Arzt abklaren lassen
\sollten. D




Was ist Narkolepsie?

Narkolepsie ist eine neurologi-
sche Erkrankung bedingt durch
eine Storung der Schlaf-Wach
Regulation im Zwischenhirn.
Das Hauptmerkmal ist eine
schwere Tagesschlafrigkeit mit
teilweise unwiderstehlichen
Schlafanfallen zu jeder Tages-
zeit und sogar in aktiven Situa-
tionen.

Die Krankheit beginnt haufig
im Schulalter oder im jungen
Erwachsenenalter. Die ersten
Einschlafattacken ereignen sich
in Situationen, in welchen auch
bei Gesunden die Konzentration
nachlasst. Spater treten die Ein-
schlafattacken aber auch in un-
gewohnlichen Situationen wie
z.B. mitten im Gesprach, beim
Essen, oder wahrend der Arbeit
auf.

Die Ursache ist nicht genau be-
kannt. Man vermutet, dass eine
vererbte Veranlagung vorliegt
und dass ein ausserer Faktor
wie z.B. ein Infekt Gber eine Im-
munreaktion zum Verschwinden
der Hypokretin bildenden Zellen
im Gehirn fuhrt.

Einmal aufgetreten, bleibt die
Narkolepsie lebenslang beste-
hen. Narkolepsie ist nicht heil-
bar, beeintrachtigt aber die Le-

benserwartung in keiner Weise.
Man schatzt, dass etwa eine un-
ter 5000 Personen an Narkolep-
sie leidet. Damit gehort die Nar-
kolepsie zu den sog. ,seltenen
Krankheiten®.

Die Krankheit und das fehlende
Verstandnis der Umwelt fihren
zu grossen personlichen, be-
ruflichen und familiaren Prob-
lemen. Durch sinnvolle Anpas-
sungen der Lebensweise und
arztlich  kontrollierte medika-
mentdse Behandlung kann die
Lebensqualitat aber erheblich
verbessert werden.

Eine mdglichst frihe Diagnose
ist sehr wichtig weil grundsatz-
lich alle Symptome behandelt
werden konnen. Die frihzeitige
Beratung bezuglich der Berufs-
wahl, Familienplanung, Anpas-
sung der Lebensfihrung und
die medikamentdse Behandlung
muss Symptom-orientiert erfol-
gen und kann Verunsicherung,
depressive Verstimmung und
sozialen Riuckzug verhindern.

Die Narkolepsie mit Kataplexie
und meistens fehlendem Hy-
pocretin (Typ I) wird von der
Narkolepsie ohne Kataplexie mit
oft normalem Hypocretin (Typ Il
oder monosymptomatische Nar-
kolepsie) abgegrenzt.



SYMPTOME

Tagesschlafrigkeit
und automatisches Verhalten

Die Tagesschlafrigkeit aussert
sich durch eine standig vorhan-
dene Schlafrigkeit oder durch
anfallsartig auftretende Ein-
schlafattacken von meist nur
wenigen Minuten Dauer. Dies
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ist in der Regel das erste Sym-
ptom, das schon im Kindesalter
beginnen kann.

Manchmal kann ein Tagesschlaf-
chen von 15 bis 30 Minuten die
Schlafrigkeit fur die nachsten
paar Stunden beseitigen. In un-
terschiedlichen Abstanden kehrt

die Schlafrigkeit aber mehrmals
pro Tag zuruck.

Wenn keine Moglichkeit besteht,
einige Minuten zu schlafen, wird
die Einschlafneigung unwider-
stehlich.

In diesem Zustand leiden die
Patienten auch an Konzentrati-
onsstorungen. Haufig sind auch
Kopfschmerzen, unspezifischer
Schwindel, unscharfes Sehen
oder Doppelbilder.

Im Halbschlaf kbnnen z.T. kom-
plexe Handlungen weitergefuhrt
werden (automatische Hand-
lungen). Dieser Zustand ist ge-
fahrlich bei der Arbeit mit Ma-
schinen oder beim Autofahren.
Die Tagesschlafrigkeit wird noch
verstarkt bei unregelmassigem
Schlafrhythmus, bei Schicht-
oder Nachtarbeit oder nach ei-
nem Schlafmanko. Reichliche
Mahizeiten oder Alkoholgenuss
konnen die Schlafrigkeit eben-
falls verstarken.

Kataplexien

Kataplexien sind anfallsartige
Schwachen bestimmter Mus-
keln, welche ausgelost werden
durch eine plotzliche emotionel-
le Regung, z.B. eine unerwar-
tete Freude oder ein plotzlicher
Arger oder auch durch eine ab-
rupte Anstrengung. Ausloser fur



eine Kataplexie ist also immer
eine Mischung aus Emotionen
und Uberraschungseffekt. Am
haufigsten wird ein Erschlaffen
der Gesichtsmuskulatur mit He-
runterfallen des Unterkiefers,
undeutlichem Sprechen und

Verlust der Stimme oder ein
Weich werden in den Knien fiur
wenige Sekunden beschrieben.
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Bei starkster Auspragung kann
die Muskelschwache auch einen
Sturz zu Boden verursachen,
wobei aber das Bewusstsein in
der Regel nicht beeintrachtigt
ist. Die Kataplexie kommt aus-
schliesslich bei der Narkolepsie
vor und erlaubt bei typischer
Prasentation eine relativ siche-
re Diagnose. Dieses Symptom
kann aber auch erst Jahre spa-
ter auftreten.

Schlaflahmungen

Die Schlaflahmung ist ein Zu-
stand vollstandiger Bewegungs-
unfahigkeit im Wachzustand,
welcher unmittelbar vor dem
Einschlafen oder nach dem Auf-
wachen auftritt und in der Regel
Sekunden bis wenige Minuten
dauert. Die Betroffenen sind
dabei bei vollem Bewusstsein
und empfinden beim ersten Mal
nicht selten Todesangste. Ob-
schon die Atemmuskulatur wie
auch die Augenmuskeln nicht
betroffen sind haben gewisse
Patienten das Geflhl nicht at-
men zu kdonnen. Die Schlaflah-
mung kann manchmal unter-
brochen werden, wenn der
Betroffene von einer anderen
Person angefasst wird. Oft wird
die Schlaflahmung von hypna-
gogen Halluzinationen begleitet.
Beide Symptome kdnnen auch
bei Gesunden auftreten und
sind auch bei Narkoleptikern
nur selten jeden Tag vorhanden.

Halluzinationen

Hypnagoge Halluzinationen
sind lebhafte, haufig angstvolle
Trug- und Traumwahrnehmun-
gen im Wachzustand wahrend
dem Einschlafen oder beim Auf-
wachen.
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Haufig werden fremde Perso-
nen oder andere Gestalten im
Schlafzimmer gesehen oder
anderswie wahrgenommen. Die
Patienten selbst sind unsicher
dartber ob es sich dabei um ei-
nen Traum oder um echte Wahr-
nehmungen handelt, insbeson-
dere wenn die Patienten auch
eigentliche Angst- oder Horror-
traume im Schlaf erleben.

Gestorter Nachtschlaf

Trotz der andauernden Ein-
schlafneigung am Tag und dem
raschen Einschlafen am Abend
ist der Nachtschlaf v.a. im spa-
teren Verlauf der Erkrankung
haufig gestort. Typisch ist ein
wiederholtes Erwachen, wo-
bei die Betroffenen dann unter-
schiedlich lange hellwach sind
und problemlos diverse Arbei-
ten verrichten koénnen. Belas-
tend ist das wiederholte Aufwa-
chen besonders dann wenn das

Wiedereinschlafen durch die
Schlaflahmungen, hypnagogen
Halluzinationen oder Horror-
traume beeintrachtigt wird.

Verhalten im Schlaf

Zu den abnormen Verhaltens-
weisen im Schlaf, welche ge-
hauft bei Narkoleptikern, aber
auch bei anderen Patienten
auftreten, gehdren die perio-
dischen Beinbewegungen im
Schlaf (PLMS) und die REM-
Schlaf Verhaltensstorung.

PLMS flhren alle 30-50 Sekun-
den zu Weckreaktionen, welche
jedoch nicht bewusst wahrge-
nommen werden. Bei der REM-
Schlaf Verhaltensstérung lebt
der Patient sozusagen seinen
Traum aus, weil die normaler-
weise vorhandene Muskellah-
mung im REM Schlaf fehlt. Dies
aussert sich durch sprechen,
lautes schreien oder um sich
schlagen, was mitunter auch
den Bettpartner gefahrden kann.

Gewicht

Relativ viele Narkolepsie Pati-
enten leiden an Ubergewicht,
wobei die Gewichtszunahme
meist frih im Verlauf der Erkran-
kung auftritt.



DIAGNOSTIK

Hinter einer Tagesschlafrigkeit
verstecken sich viele ganz ver-
schiedene Grunde.

Bevor eine Narkolepsie mit oder
ohne Kataplexien diagnostiziert
werden kann, ist eine genaue
arztliche Abklarung und meis-
tens auch eine Untersuchung im
Schlaflabor und eine Blutunter-
suchung notwendig.

Im Labor muss z.B. ein Eisen-
mangel oder eine Schilddruse-

nerkrankung ausgeschlossen
werden.
Die  Schlaflaboruntersuchung

wahrend dem Nachtschlaf (Po-
lysomnographie) dient in ers-
ter Linie dazu eine abnorme
Atmung im Schlaf (Schlaf-Ap-
noe-Syndrom) oder abnorme
Bewegungen im Schlaf nach-
zuweisen, welche den Schlaf
storen und zu Tagesschlafrig-
keit fuhren kdnnen. Im Multiplen
Schlaflatenz Test (MSLT) wird
tagsuber die Einschlafneigung
quantifiziert. Bei der Narko-
lepsie findet sich hier oft auch
eine verkehrte Reihenfolge der
Schlafstadien indem der Traum-
schlaf (REM) ungewohnlich frah
auftritt. FUr die Registrierung der
Hirnwellen, Atmung Herzschlag,

Augenbewegungen und Muske-
laktivitat im Schlaf missen Elek-
troden am Korper befestigen
werden, was absolut schmerz-
los erfolgt. Im Blut Iasst sich bei
den meisten Narkoleptikern ein
bestimmter Marker (HLA) nach-
weisen. Bei Fehlen dieses Mar-
kers ist die Wahrscheinlichkeit
einer  Narkolepsie-Kataplexie
(Typ 1) klein, was aber nicht fur
die Narkolepsie ohne Kataplexie
(Typ II) zutrifft.

Die Hypokretinbestimmung im
Nervenwasser, welche eine
Lumbalpunktion erfordert, kann
diagnostisch hilfreich sein, wenn
es nicht klar ist, ob typische Ka-
taplexien vorliegen.

BEHANDLUNG

In leichten Fallen gentgen ev.
Verhaltensmassnahmen um die
Narkolepsie-Symptome zu lin-
dern. In der Regel ist aber eine
Kombination von Verhaltens-
massnahmen und medikamen-
toser Therapie notig.

Medikamentose Therapie

Die Einstellung der medikamen-
tésen Therapie erfolgt Symp-
tomorientiert, am besten durch
einen, bei der Narkolepsie er-



fahrenen Arzt.

Gegen die Tagesschlafrigkeit
werden nicht die gleichen Mit-
tel eingesetzt wie gegen die
REM-Phanomene (Kataplexie,
Schlaflahmung, hypnagoge Hal-
luzinationen) und der gestorte
Nachtschlaf wird noch einmal
separat behandelt. Um die op-
timale Medikamenten-kombina-
tion in der besten Dosierung zu
finden, ist eine langfristige ver-
trauensvolle Zusammenarbeit
zwischen Arzt und Patient erfor-
derlich. Viele Patienten lernen
mit der Zeit, die Stimulantien
bedarfsweise vor bestimmten
Aktivitaten einzusetzen. Ganz
im Gegensatz dazu durfen die
einmal begonnen antikataplek-
tischen Mittel (Antidepressiva)
ausser Xyrem® nicht abrupt ab-
gesetzt werden, um einen Sta-
tus kataplektikus zu vermeiden.

Mittel gegen
Tagesschlafrigkeit

sie kassenpflichtig. Dexamin®,
Teronac® oder Wakix® hinge-
gen (noch) nicht. Viele Kranken-
kassen ubernehmen die Kosten
jedoch freiwillig wenn ein Antrag
als ,Orphan“ Medikament (Ar-
tikel 71 SVG) gestellt wird. Die
Gefahr einer Suchtbildung wird
bei Narkolepsie-Patienten als
gering eingestuft.

Alle erwahnten Stimulantien
ausser Modasomil® sowie Xy-
rem® unterliegen dem Betau-
bungsmittelgesetz. Fur solche
Medikamente muss deswegen
bei Ferien im Ausland genau
abgeklart werden, welche Zeug-
nisse erforderlich sind.

Mittel gegen
REM-Phanomene

Gammahydroxybutyrat
(Xyrem®)
Clomipramin (Anafranil®)
Fluoxetine (Fluctine®)
Reboxetin (Edronax®)

Modafinil (Modasomil®)
Methylphenidat (Ritalin®,
Ritalin SR®, Ritalin LA®)
Amphetamin (Dexamin®)
Mazindol (Teronac®)

Pitolisant (Wakix®)

Modasomil® und Ritalin® sind
in der Schweiz bei der Narkolep-

Die starksten praktisch einsetz-
baren Mittel gegen Kataplexie,
Schlaflahmung, oder hypnago-
ge Halluzinationen sind Xyrem®
und Anafranil®. Anafranil® ist
von Vorteil wenn gleichzeitig
eine Depression besteht, fuhrt
aber oOfters zu Nebenwirkungen



(Mundtrockenheit, Potenz und-
Miktionsstorungen). Xyrem® ist
das ideale Medikament wenn
gleichzeitig der Nachtschlaf ge-
stort ist (s. unten), ist aber pro-
blematisch bei gleichzeitigem
Schlaf-Apnoe Syndrom und bei
Suchtgefahr.

Mittel gegen
Schlafstérungen

n BERATUNG

Gammahydroxybuturat
(Xyrem®)
Clonazepam (Rivotril®)
Zolpidem (Stilnox®)

Xyrem® hat sich als beste Lo-
sung bei gestortem Nachtschlaf
etabliert. Bei periodischen Bein-
bewegungen im Schlaf (PLMS)
oder bei der REM-Schlafverhal-
tensstorung, kommen Dopamin
Agonisten bzw. Melatonin oder
Clonazepam in Frage.

Intravenose Immun-
globuline (IVIG)

Es ist noch umstritten, ob die
frhzeitige Behandlung mit IVIG
in den ersten 6 Monaten der Er-
krankung den Verlauf und den
Schweregrad mildern konnte.
Dies muss individuell mit dem
behandelnden Neurologen ent-
schieden werden.

Beruf und Autofahren

Berufe die eine Nachtarbeit,
Schichtarbeit oder beruflich be-
dingtes Autofahren erfordern,
sollten vermieden werden. Ideal
sind abwechslungsreiche inter-
essante Arbeiten an der frischen
Luft. Bei aufkommender Schlaf-
rigkeit mussen Autofahrten
oder Arbeiten an gefahrlichen
Maschinen unterbrochen wer-
den, weil sonst eine erhebliche
Selbst- und auch Fremdgefahr-
dung vorliegt.
Narkoleptiker sind als Berufsfah-
rer ungeeignet. Die Eignung fur
privates Autofahren kann aber
bei vernunftigem Umgang mit
der Schlafrigkeit meistens attes-
tiert werden. Ein Verkehrsunfall
bedingt durch Einschlafen wird
als grobfahrlassige Handlung
eingestuft und wie ein solcher
bei Alkoholgenuss verurteilt.

Informationen

fur Angehorige
Narkolepsie ist keine psychiat-
rische Erkrankung sondern eine
organische Erkrankung des Ge-
hirns. Es ist unfair den Betrof-
fenen als Simulanten oder als
Faulpelz hinzustellen. Er kann



sich krankheitsbedingt gegen
die Einschlafneigung nur be-
schrankt wehren.

Die Familie ev. auch Lehrer,
Arbeitgeber und Freunde soll-
te Uber die Art der Erkrankung
informiert werden, um Missver-
stédndnissen vorzubeugen.

Bei Auftreten von kataplekti-
schen Anfallen ist zu bedenken,
dass der wohlgemeinten Auffor-
derung sich zu setzen nicht Fol-
ge geleistet werden kann, weil,
die Muskeln jeden Dienst ver-
sagen. Bei milden Kataplexien
ist es hilfreich, den Betroffenen
in der gerade eingenommen
Stellung zu stutzen. Bei Kata-
plexien, die den ganzen Korper
betreffen, ist es unmaoglich, ein
hinfallen aufzufangen. Hier hilft
es, wenn man die Umgebung si-
chert (z.B. Glaser aus den Han-
den nimmt, Autos umleitet oder
Schaulustige vertreibt).

Man braucht aber auch keinen
Arzt zu rufen, weil die L&hmung
nach einigen Minuten vorbei
sein wird. Bei der Lahmung
handelt es sich eigentlich um
die gleiche Phanomen, welches
beim Gesunden im Traumschlaf
ganz normal ist, dieses tritt hier
lediglich im falschen Zeitpunkt
auf.

Narkolepsie-Patienten sind nicht

Gemutskrank, der Verstand ar-
beitet einwandfrei. Bei falschen
Reaktionen der Mitmenschen
neigen die Betroffenen aber
dazu, sich abzukapseln und
depressiv zu werden. Die An-
gehorigen kénnen durch ein an-
gepasstes Verhalten wesentlich
dazu beitragen, dass es dem
Narkoleptiker gelingt, einen fur
ihn passenden Tagesablauf zu
organisieren, der es ihm ermdg-
licht eine fast uneingeschrankte
Leistung zu erbringen.

VERARBEITUNG

Far viele Patienten bedeutet die
Diagnose einen grossen Ein-
schnitt in ihr Leben. Einerseits
kann sie Erleichterung und Ge-
wissheit bringen, andererseits
fordert eine chronische Krank-
heit wiedie Narkolepsie eine An-
passung der Lebensfuhrung.

Die Erfahrung zeigt, dass die
meisten Betroffenen zwei bis
drei Jahre bendtigen, um sich
mit der neuen Lebenssituation
auseinanderzusetzen und zu
arrangieren. Nicht nur der Be-
troffene selbst, sondern auch
sein Umfeld (Partner, Eltern
und Freunde) ist von der neu-
en Situation betroffen. Weil der



Verarbeitungsprozess bei den
Betroffenen und den Angehori-
gen unterschiedlich verlauft, ist
es nicht ungewohnlich, wenn in
Krisen haufiger Missverstand-
nisse entstehen und man sich
nahestehenden Menschen ent-
fernt fuhlt.

,Kurz nach Erhalt der Diagno-
se kdmpfte ich mit der Vorstel-
lung, welche Dinge ich in mei-
nem Leben nicht mehr machen
kann; Lesen, Kino, sich spontan
verabreden, eftc. etc. Die Liste
kénnte beliebig weitergefiihrt
werden. Dann habe ich aber
durch die Unterstitzung von
Freunden angefangen, meinen
Blick nicht mehr darauf zu rich-
ten, was nicht méglich ist, son-
dern was immer noch mdéglich
ist. Und siehe da... die Liste war
um Ellen lénger als die oben ge-
nannte Einbussen-Liste.“

Nickerchen (Powernap)
Der Tagesablauf sollte mog-
lichst geregelt stets nach dem
gleichen Muster erfolgen, und
eine genugend lange Nacht-
schlafdauer gewahrleisten. Ta-
gesschlafchen von 10-20 Minu-
ten nach dem Mittagessen und

TIPPS & TRICKS

weiteren individuell angepasste
Schlafchen sind meist unum-
ganglich, sollten aber nach ei-
nem moglichst fixen Plan und
nicht spontan erfolgen.

Schlaftagebuch
Mit Hilfe eines Schlaftagebuchs
uber mehrere Wochen wird tag-
lich die eigene Einschatzung
zum Schlaf und zur Tagesmu-
digkeit festgehalten und so der
ureigene Schlafrhythmus ken-
nen gelernt. Je genauer man
seinen eigenen Tagesrhythmus
kennt, umso besser kann man
seine Aktivitaten danach aus-
richten, was dann oft erhebliche
Erleichterungen im Alltag bringt.

Erndhrung
Susswaren und Zucker oder
auch Milchprodukte verstarken
gelegentlich die Schlafrigkeit,
|I6sen leichter Kataplexien aus
und férdern hypnagoge Halluzi-
nationen. Die Verminderung der
erwahnten Lebensmittel kann
einen positiven Einfluss auf die
Starke der Symptome haben.
Ebenfalls hilfreich ist fur Viele,
mehrere kleine und kohlenhyd-
ratarme Mabhlzeiten einzuneh-
men. Auf Alkohol - vor allem
auch in Zusammenhang mit Me-
dikamenten - sollte verzichtet
werden.



Bewegung

Aktive Tatigkeiten und Bewe-
gung im Allgemeinen helfen
den meisten Narkoleptikern,
die Schlafrigkeit kurzfristig zu
Uberlisten. Bei der Arbeit, im
Gesprach mit Freunden oder
in Offentlichen Verkehrsmitteln
empfiehlt es sich, wenn mdg-
lich, herumzugehen als zu ste-
hen und besser zu stehen als zu
sitzen.

Positive Strategie
~,Meine Strategie besteht dar-
in, meine Lebensart, soweit es
privat und beruflich méglich ist,
den Besonderheiten der Nar-
kolepsie anzupassen. Weil das
Ankdmpfen gegen die Schléfrig-
keit und die Kataplexien zu viel
Energie kostet, die ich lieber fiir
schénere Dinge zur Verfligung
haben méchte.

Und so versuche ich heute mein
Leben mit Narkolepsie so zu ge-
stalten: Mit so wenig wie méglich
und so viel wie nétig an Medika-
menten.Mit einigen Nickerchen
und Powernaps.

Im Wissen, zwar zu einer Min-
derheit zu gehdéren, aber nicht
alleine zu sein.

Und mit etwas Abstand betrach-
tet, ein ganz normales Leben zu
fiihren.”

INFORMATIONEN

Die SNaG publiziert Infoblatter
zu speziellen Themen: Medika-
mentenliste, Schlaflabor, Auto-
fahren, Narkose etc. Das Ange-
bot wird laufend erganzt.

Die Infos finden Sie auch im Mit-
gliederbereich der Homepage
zum Download oder auf unse-
rem Sekretariat.

Schweizerische Narkolpesie
Gesellschaft (SNaG)

Die SNaG ist eine aktive Pati-
entenorganisation von Betroffe-
nen, Angehodrigen und speziell
interessierten Arzten mit folgen-
de Zielen:

- Beratung der Betroffenen und
ihrer Angehorigen.

- Férderung der Zwischen-
menschlichen Beziehungen fur
Betroffene.

- Information Uber Fortschritte
der Diagnostik und Therapie.

- Mitgliedertreffen in ungezwun-
gener Umgebung fur Angehori-
ge und Betroffene

- deutschsprachiges Forum

im Internet, bei dem auch

die Selbsthilfegruppen aus
Deutschland und Osterreich
vertreten sind.
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Unter dem Patronat der Schweizerischen Gesellschaft

o 4 fur Schlafforschung, Schlafmedizin und Chronobiologie (SGSSC)

- Aufklarung der Offentlichkeit
uber die Narkolepsie.

- Unterstutzung und Finanzie-
rung von Projekten zur Erfor-
schung der Narkolepsie und
anderer Hypersomnien

- Unterstlitzung durch fachli-
chen Beirat fir medizinische
und soziale Fragen.

Es hat sich mehrfach gezeigt,
dass der Austausch mit anderen
Betroffenen die Auseinanderset-
zung mit der Krankheit erleich-
tert.

Als Mitglied unserer Patienten-
vereinigung finden viele Patien-
ten das notige Verstandnis und
gute Ratschlage fur den Um-
gang mit Arzten und Mitmen-
schen.

Sind sie interessiert der SNaG
beizutreten? Melden sie sich im
Sekretariat.

Die wichtigsten

Adressen der SNaG:
http://lwww.narcolepsy.ch
Hier finden Sie ausfuhrliche
Informationen und Angaben zu
aktuellen Anlassen der SNaG.

Prasident/Prasidentin:
praesident@narcolepsy.ch

Sekretariat:
info@narcolepsy.ch
Tel. 032 513 37 31

Arztlicher Beirat:
beirat@ narcolepsy.ch

Postkonto:
87-40594-7

IBAN:
CH61 0900 0000 8704 0594 7
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