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WAS IST NARKOLEPSIE?

Narkolepsie ist eine Stérung der Regulation des Schlaf-
und Wachzustandes. |hr Hauptmerkmal ist eine erhéhte
Einschlafneigung, die sich in Schlafattacken oder stan-
diger Mudigkeit manifestiert. Im Volksmund wird die
Narkolepsie auch as,, Schlafkrankheit* bezeichnet, weil
Narkoleptiker am Tag in den unpassendsten Situationen
schl&frig werden, mit dem Schlaf kdmpfen oder einschla-
fen.

Narkolepsie gehdrt zusammen mit Insomnie (Schlaflo-
sigkeit) und Schlafapnoe (Schnarchen mit Atempausen)
zu den haufigsten Stérungen, die an einem schlafmedizi-
nischen Zentrum betreut werden. Eswird geschétzt, dass
etwa eine unter 1000 Personen von der Schlafkrankheit
Narkolepsie betroffenist.

Durch die verschiedenartige Auspragung der Anzeichen
der Narkolepsie wird diese Erkrankung in der &rztlichen
Praxisselten und erst Jahre nach dem Auftreten der ersten
Zeichen erkannt. Fir die Mehrzahl der betroffenen Per-
sonen bleibt so die Ursache ihrer Schl&frigkeit oder
Miudigkeit, die in der Verdnderung der Schlaf-Wach-
Regulation begriindet ist, Uber Jahre hinaus verborgen.

Viele Betroffene haben durch eigene Erfahrung Verhal -
tensstrategien entwickelt, um ihre Schl&frigkeitssympto-
me ertréglicher zu machen. Das regelméssige Einfiigen
von Schlaf- oder Entspannungspausen wahrend des
Tages, das bewusste Vermeiden von schlafférdernden
entspannten Kdrperpositionen (gemditliches Sitzen oder
Liegen) und eine Ubertriebene Geschéftigkeit sind typi-
sche Verhaltensmuster von Personen mit Narkolepsie.
Viele Betroffene mit ausgepragten Symptomen bleiben
aber trotz Verhatensanpassungen in vielen Bereichen



ihresL ebenswesentlich behindert. Einefrihzeitige, rich-
tige Diagnoseist fiir den Patienten &usserst wichtig, denn
gegen die Symptome der Narkolepsie gibt es wirksame
medikamentdse und nicht-medikamentse Behandlun-
gen.

Wird die Krankheit Narkolepsie nicht erkannt, wird
der/die Betroffene in der persdnlichen und beruflichen
Entwicklung behindert. Verunsicherung, Misstrauen,
sozidler Rickzug oder depressive Verstimmungen sind
Resultate fal scher Diagnosen und unwirksamer Behand-
lungsversuche.




SYMPTOME DER NARKOLEPSIE:

TAGESSCHLAFRIGKEIT

Tagesschl&frigkeit wird bel allen Patienten mit Narkolep-
sie in irgendeiner Form vorgefunden. Narkoleptische
Schléfrigkeit kann als Schlafattacken, as Dammer-
zustand, alsLebenim Halbschlaf, asschnelle Ermidbar-
keit oder als dauernde Mudigkeit in Erscheinung treten.
Tagesschl&frigkeit ist fast immer das erste Symptom der
Narkolepsie und wird innert weniger Monate zu einem
andauernden Problem.

Haufig wird eine unwiderstehliche Schi&frigkeit
beschrieben, diein einem Abstand von 2-4 Stunden wie-
derkehrt und die al's Schlafkrise oder Erschopfung deut-
lichspurbarist. Dieser Schléfrigkeitsrhythmuserinnertan
den etwa 4-stiindigen Schlaf-Wach-Rhythmus des Neu-
geborenen. Ein kurzer erfrischender Schlaf kann die
Schléfrigkeit fir die Dauer von einer bis zu drei Stunden
beseitigen.

Wennkeineunwiderstehlichen Schlafattackenvorhanden
sind, wird die Schl&frigkeit oft nicht mehr erkannt, dadas
Leben im Halbschlaf oder Dammerzustand normal
gewordenist.

Der Beginn narkoleptischer Schléfrigkeit ist am héaufig-
sten zwischen dem 14. und 30. Lebensjahr, Narkolepsie
kann aber bereitsim Kindesalter oder erst mit 60 Jahren
auftreten.

DIE KATAPLEXIE

Kurzandauernde Anféle von Muskelschwéche, die je
nach Schweregrad der Attacke zu einem Erschlaffen der
Gesichts- oder Halsmuskeln, zu undeutlichem Sprechen
oder Stimmverlust, zu einem Weichwerden in den Knien



oder sogar zum vollstandigen Zusammensinken fihren
kénnen.

Man spricht von einem affektiven Verlust der Muskel-
spannung, well diese Anfélle durch eine pl&tzliche und
unerwartete Gefiihl sregung wie z.B. durch Lachen, Freu-
de, Arger, Uberraschung, Angst, Stress, Trauer etc. aus-
gelOst werden.

Die Muskel schwéche einer katapl ektischen Attacke dau-
ert zwischen einer Sekunde und mehreren Minuten. Das
Bewusstsein ist wéhrend einer Attacke nicht oder nur
geringfligig gestort. K ataplexieist ein spezifischesSymp-
tom der Narkolepsie, denn es tritt bei keiner anderen
Krankheit auf. Kataplexie ist aber nicht bei allen Perso-
nen mit Narkolepsie vorhanden oder wird erst Jahre nach
Einsetzen der Schlafrigkeit erstmals beobachtet.

SCHLAFLAHMUNG

Eine voribergehende vollsténdige Bewegungsunfahig-
keit oder der Verlust der Sprechféhigkeit beim Einschla-
fen, Aufwachen oder bei volliger Entspannung. Manch-
mal hat die Person das Gefuhl, nicht atmen zu kénnen,
obwohl die Atemmuskeln nicht geléhmt sind. Der
Zustand der Schlafldhmung dauert einige Sekunden bis
Minuten und wird beim ersten Vorkommen oft mit Todes-
angst erlebt. Weil die Augenmuskeln nicht von der Lah-
mung betroffen sind, kénnen die Augen wéahrend einer
Schlaflahmung stets bewusst bewegt werden.

HALLUZINATIONEN BEIM EINSCHLAFEN ODER
AUFWACHEN

L ebhafte, oft angstvolle Traumerlebnisse mit sehr wirk-
lichkeitsnahen Szenen, die wéhrend des Einschlafens



oder Aufwachens mit unterschiedlicher Beteiligung des
Bewusstseins ablaufen. Diese Traumerlebnisse werden
oft mit der realen Welt vermischt oder verwechselt. Hal -
luzinationen (nicht wirklichexistierende Sinneswahrneh-
mungen) kurz vor dem Einschlafen oder nach dem Auf-
wachen werden bei vollem Bewusstsein aufgenommen.
Es handelt sich meist um Bilder oder Horwahrnehmun-
gen. Empfindungen des Tastsinns, Geruchsinns oder
einer Bewegung (Fliegen, Schweben, Fallen, Dreh-
schwindel) kénnen ebenso vorkommen. Schlafl&hmung
und hypnagogeHalluzinationen treten bei einigen Indivi-
duengleichzeitig auf und werden auch von Personen ohne
Narkol epsie beschrieben. Die beiden Symptomesind sel-
tentéglich vorhanden, kénnen fiir Monate oder Jahre ver-
schwinden und spéter wieder gehduft auftreten.

GESTORTER NACHTSCHLAF

Viele Personen mit Narkolepsie klagen tber oberflachli-
chen Schiaf, inwelchem siealle Geréuschewahrnehmen.
Der Schlaf ist oft unterbrochen mit stundenlangen Wach-
phasen. Typisch fur einen Narkoleptiker ist ein abruptes
Erwachen ohne ersichtlichen Grund. Die Person ist hell-
wach und angeregt, verrichtet mittenin der Nacht irgend-
eineArbeit oder bringtihrel deenund GedankenzuPapier,
umsienicht zuvergessen. Der gestorte Schlaf inder Nacht
kann als Weiterfiihren des etwa 4-stiindigen Ruhe-AKkti-
vitéts-Rhythmus in die Nachtstunden hinein angesehen
werdenund ist bei &lteren Personen mit Narkol epsie hdu-
figer anzutreffen alsbei jungen.

Wegen ihrer Schlafstérungen in der Nacht werden Nar-
koleptiker gelegentlich fir Patienten mit Schiaflosigkeit
(Insomnie) gehalten. Verhaltenstherapien fur Schlaflo-
sigkeit und Schlafmittel verbessern den Schlaf von Nar-



koleptikern kaum oder nur ungeniigend. Im Gegenteil
fuhren Behandlungen der Schlaflosigkeit bei Personen
mit Narkolepsie zu vermehrter Angst vor Schlafattacken
oder zur Zunahme der Kataplexieanfélle. Ein abruptes
Absetzen von Schlafmitteln wird vom Narkol eptiker hin-
gegen gut ertragen.

AUTOMATISCHES VERHALTEN

Diessindin Geistesabwesenheit oderim Halbschlaf aus-
gefiihrte Handlungen, diewenige Sekunden oder ein paar
Minuten dauern. Zu den haufig gefundenen Verhaltens-
wel sen gehdren automatisches, wie durch einen“ Autopi-
lot” gelenktes Autofahren und sich wiederholende einfa-
che Handlungen, die roboterartig verrichtet werden.
Wegen des fehlenden Bewusstseins beim automatischen
Verhalten werden Fehler begangen oder sinnlose Hand-
lungen durchgefuhrt, waserst spéter bel voller Geistesge-
genwart bemerkt wird.

ANDERE SYMPTOME

Wahrscheinlich als Folge der erhdhten Schi&frigkeit oder
des Ankémpfens gegen die Schl&frigkeit leiden Personen
mit Narkolepsie oft an Aufmerksamkeits- und Gedécht-
nisstérungen, K opfschmerzenund Schwindel gefuhl, Ver-
langsamung und L ethargie, Gereiztheit und Motivations-
losigkeit, unscharfes Sehen oder Doppel sehen, gertteten
oder glasig schimmernden Augen. Einzelnedieser unspe-
zifischen Symptome kénnen bel einer Person mit Narko-
lepsie sehr ausgepragt sein und den Hauptgrund fir einen
Arztbesuch darstellen. Uberdurchschnittlich haufig sind
bei der Narkolepsie lautes Schnarchen, Atempausen im
Schlaf, periodische Beinbewegungen im Schlaf und kor-
perliches Ausagieren des Traumgeschehens.



URSACHE VON NARKOLEPSIE

Obwohl die Narkolepsie seit mehr al's 100 Jahren bekannt
ist und seither eingehend erforscht wird, ist ihre genaue
Ursache nicht bekannt. Mit Sicherheit weissman, dasses
sich um eine Funktionsstérung der Schlaf-Wach-regulie-
renden Zentrenim Hirnstamm und Zwischenhirn handelt.
DieNarkolepsieist somit eine Stérung des Schlaf-Wach-
Systems und keine psychiatrische oder epileptische
Erkrankung. Ein familidrer (genetischer) Anteil in der
Entstehung von Narkolepsie ist heute belegt und Kinder
von Narkol epsiekranken haben achtmal haufiger alsKin-
der von Normalschléfern Probleme mit Tagesschl&frig-
keit. Neben der Veranlagung muss aber noch wenigstens
einzweiter Faktor zur Ausldsung der Krankheitbeitragen.
Denn von eineiigen Zwillingen ist meist nur einer von
Narkolepsie betroffen. Neuere Forschungen versuchen,
madglicheVerknipfungenmitdemImmunsystemoder mit
Infektionsanfélligkeit herzustellen.




WAS IST IM SCHLAF-WACH-SYSTEM
VERANDERT?

Die Symptome der Narkolepsie sind durch eine unvoll-
standige Abgrenzung zwischen Wachzustand und REM
(rapid eye movement) -Schlaf erklérbar und kénnen als
eine Vermischung dieser beiden Zustéande erkl &rt werden.
Wenn ein normaler Schléfer einschl&ft, gelangt er zuerst
in den sogenannten nicht-REM-Schlaf, und etwa 60-90
Minuten spéter beginnt die erste REM-Schlaf-Phase.
ImREM-Schlaf befindet sichdasGehirnineinemaktiven
Zustand, in dem sich Traume abspielen und in dem sich
die Augen in alle Richtungen bewegen. Gleichzeitig ist
die Kdrpermuskulatur wéhrend des REM-Schlafs durch
den Verlust der Muskel spannung vollstéandig erschl afft.

Im Gegensatz zu normalen Schlé&fern beginnen viele
Schlafepisoden von Narkol eptikern mit REM-Schlaf, so-
dass beim Einschlafen ein direkter Ubergang vom Wach-
zustand in den REM-Schlaf stattfindet. Bei diesem Uber-
gang konnen sich Inhalte des REM-Schlafs (Verlust der
Muskel spannung, Traumwahrnehmungen) mit Wachbe-
wusstsel n vermischen und Giberlappen. Weckt und befragt
man Personen in dieser Schlafphase, wissen sie selbst
nicht, ob sie schlafen oder wach sind und ob ihre Wahr-
nehmungen bewussten Phantasien oder Traumbildern
entsprechen.

Diese Mischzusténde von Schlaf und Wach werden
sowohl beim Einschlafenal sauch beim Aufwachen erlebt
und werden durch kérperliche Entspannung und Lange-
weile, z.B. beim Fernsehen, hervorgerufen. Auch bei der
Anwendung von Entspannungstechniken wie z.B. auto-
genem Training konnen sich Personen mit narkol epti-
scher Schlaf-Wach-Regulation leicht in einen Mischzu-
stand von REM-Schlaf und Wach versetzen.



Die Symptome der Schlaflahmung und Kataplexie sind
gekennzeichnet durcheinen Verlust der Muskel spannung,
der nicht wie tblich im REM-Schlaf, sondern im Wach-
zustand auftritt.




WIE WIRD NARKOLEPSIE
DIAGNOSTIZIERT?

DieDiagnose kann durch die genaue Erhebung der Kran-
kengeschichte gestellt werden, wenn dievier wichtigsten
Symptomeder Narkolepsie (Tagesschl&frigkeit, Kataple-
xie, Schlafléhmung und Einschlaf- oder Aufwachhallu-
zinationen) vorhanden sind. Wenn aber die Kataplexie
fehltundder GrundfirdieSchl&frigkeitunklar bleibt, sind
eine Schi aflaboruntersuchung desNachtschlafesund finf
Einschlaftests am kommenden Tag (Multipler Schlafla-
tenztest=M SLT) notwendig, umabzukl&ren, obeineNar-
kolepsie oder eine andere Schlafstérung fur die Sympto-
meverantwortlichist. Die Schlaf untersuchung nachtsund
der MSLT am folgenden Tag werden in unserer Klinik
haufig durchgeftihrt und durch Spezialisten ausgewertet.
Diesewerden Ihnen nach Beendigung aller Untersuchun-
gen lhre Resultate erkléren. Wir werden Ihnen Behand-
lungsvorschlége machen und mit Thnen einen Therapie-
plan ausarbeiten. Spéter werden wir mit lhnen den Erfolg
der Therapie Uberpriifen und wenn nétig weitere Anpas-
sungen vornehmen.




WIE WIRD NARKOLEPSIE BEHANDELT?

Gegenwartig ist keine eigentliche Heilmethode fir Nar-
kolepsie bekannt. Medikamentdse und nicht-medika-
mentdse Behandlungsformen kdnnen die Symptome der
Krankheit jedoch wirksam vermindern, sodass ein weit-
gehend normales Leben ohne wesentliche Behinderung
madglichwird. Der Verlauf der Schl&frigkeit und der Kata-
plexieist nicht fortschreitend, d.h. diese Symptome ver-
schlimmern sich mit den Jahren nicht. Eswird sogar eine
Verbesserung mit zunehmendem Alter beschrieben. Ein
Teil dieser Verbesserung kénnte vom besseren Umgang
mit den Symptomen stammen.

Die Behandlung kann in drei Aspekte eingeteilt werden:
Verhaltensstrategien, Medikamente und Aufklérung des
Patienten und seiner Umgebung.

VERHALTENSMASSNAHMEN
Je nach Schlafbedirfnis und Schlafgelegenheit sollten 1
bis 3 kurze Schlaf- oder Ruhepausen am Tag eingefuhrt
werden. DiesenatirlicheM assnahmegegen Schl &frigkeit
istimmer der erste Schritt in einer Behandlung. Eine Per-
son mit Narkolepsie braucht z.B. den Mittagsschlaf oft
dringender alseine Mahl zeit.

Zwischen den Schlafpausen am Tag sollten langweilige
und sich wiederholende Tétigkeiten vermieden werden
und eine wiederkehrende korperliche Betédtigung wenn
immer mdglich im Arbeitsablauf enthalten sein.

Bel aufkommender Mudigkeit sollen Autofahren und
andere Téatigkeiten, die zu einer Selbst- oder Fremdge-
féahrdung fihren konnten, unbedingt vermieden oder
sofort unterbrochen werden.

Alkohol und tippige M ahl zeiten verstérken die Einschl af -
neigung.




Gleichbleibende Bettzeiten helfen mit, einen konstanten
Tagesablauf einzuhalten und dadurch Verhaltensmass-
nahmen regel massig durchzuf tihren.

Bel langeren Wachzeiten in der Nacht ist es vorteil haft,
das Bett zu verlassen und einer entspannenden Téatigkeit
nachzugehen, bis die Schl&frigkeit wieder spirbar wird.
In leichten Falen kénnen Verhaltensstrategien allein
gentgen, damit die Symptomeder Narkolepsieertraglich
werden. Im Normalfall wird aber erst eine Kombination
aus medikamentoser Therapie und Verhaltensmass-
nahmen zu einer Verbesserung der L ebensqualitét und der
gewiinschten Gefahrenreduktion fihren.

MEDIKAMENTOSE BEHANDLUNG

Diese erfolgt am besten durch einenim Umgang mit die-
ser Krankheit erfahrenen Arzt oder Spezialisten. Dabei
muss versucht werden, den Gebrauch der Medikamente
individuell auf die spezifischen Symptome des Patienten
abzustimmen.

Die hauptsachliche Behandlung fir Tagesschlafrigkeit
und fur automatisches Verhalten besteht aus Stimulan-
zien, auch Weckamine genannt. Fur die Wahl des Medi-
kaments, die Einstellung der optimalen Dosis und der
besten K ombination der verschiedenen Praparate werden
einige Tage bismehrere Wochen benétigt. Eineenge, ver-
trauensvolle Zusammenarbeit zwischen Arzt und Patient
ist die Grundlage einer oft langdauernden erfolgreichen
Behandlung.

Kaffee, Teeund andere koffeinhaltige oder stimulierende
Préparate, die in Drogerien erhdtlich sind, werden von
schl&frigen Leuten oft benutzt, um wach zu bleiben. Sol-
che Stoffe sind nicht sehr wirksam und flr eine Dauerbe-



handlung von Narkolepsie ungeeignet und nicht unbe-
denklich.

Fir Kataplexie und andere REM-Schlaf-Symptome
(Schlafléhmung, Halluzinationen, Alptréume) werden
antidepressive Medikamente eingesetzt, die den REM-
Schlaf unterdriicken. Die Gabe dieser Medikamente soll-
te auf lange Behandlungsdauern ausgerichtet sein, daein
pl6tzliches Absetzen zu einer Uberschiessenden Ver-
schlimmerung der oben genannten Symptome fuhrt.

AUFKLARUNG DES PATIENTEN UND SEINER
UMGEBUNG

Narkolepsieist keine Geistes- oder Gemutskrankheit. Sie
ist eine Krankheit des Schlaf-Wach-Systems, die nicht
durch psychiatrische oder psychische Problemeausgel 6st
wird. Die Krankheit wird dann fir die betroffene Person
schwere Folgen haben, wenn Familie, Freunde und
Arbeitskollegen die Zeichen der Krankheit nicht verste-
hen und sie al's Faulheit, Unfahigkeit, soziales Verhalten
oder Depression auslegen.

WEeil die Ubertriebene Einschlaf neigung schwer verstand-
lich bleibt und das Erleben anderer Phénomene der Nar-
kolepsiepsychiatrischen Symptomenverwechsel bar &hn-
lich sieht, ist esfir die Betroffenen schwierig, sich ohne
gute Kenntnis der Krankheit und Unterstiitzung durch
Arztund Familieunberechtigten Vorwiirfen gegentiber zu
behaupten.

Die Aufkldrung der Familie und Freunde durch den Arzt
oder durch eine Broschire wie die vorliegende ist daher
sehr wichtig, um das Leben eines Narkoleptikers zu
erleichtern.

Fir dieNarkolepsiekranken braucht esviel Mut, mit I hrer
Umgebung die Krankheit zu besprechen. Dabei sind sie



mit kleinen Massnahmen am Arbeitsplatz oder im Privat-
leben vollwertig einsetzbar.

Eine grosse Arbeit zur Verbesserung des Verstandnisses
der Krankheit in der Offentlichkeit haben Selbsthilfeor-
ganisationen geleistet. Sie férdern den Kontakt und den
Erfahrungsaustausch unter den Narkol eptikernund unter-
stiitzen sie mit vielen praxiserprobten Ratschlagen.
DieSchwei zerischeNarkol epsie- Gesellschaft (SNaG) i st
eine aktive Selbsthilfeorganisation von Betroffenen,
Angehorigen und interessierten Arzten. Die SNaG setzt
sichfir dieL 6sung der Problemeund fir die Anliegender
Narkoleptiker in alen Bereichen ein. Ein Erfahrungsaus-
tausch wird mithelfen, die Krankheit rascher zu akzeptie-
ren und die Moglichkeiten der Behandlung bestmdglich
zu nutzen. Eine aktive Teilnahme an Selbsthilfegruppen
stérkt das Selbstwertgefuhl.

Falls Sie Interesse haben, kbnnen Sie sich beim Sekreta-
riat dieser Gesellschaft melden. Dort werden sie Uber
Dienstleistungen und Bedingungen einer Mitgliedschaft
informiert.

Die Adresse: SNaG, ch.Magnenette 69, CH-1350 Orbe;
Tel: 024 /44120 30
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