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NARKOLEPSIE -
MEHR ALS NUR MUDE

LIEBE LESERIN, LIEBER LESER,

Sie sind jeden Tag Ubermaflig mide und schlafrig, ob-
wohl Sie ausreichend viel schlafen? Nicken Sie oft ein,
ohne es zu wollen? Dies kdnnen Hinweise auf eine
Narkolepsie sein. Hier erhalten Sie einen ersten Uber-
blick Uber diese seltene Erkrankung.

Auf einen Blick: Narkolepsie

m Bei dieser Nerven-Erkrankung ist die Schlaf-Wach-
Regulation gestort.

m Betroffene haben tagsiiber ungewollt Schlafanfalle
und die Muskeln kdnnen kurzzeitig erschlaffen.

m Fur alle Menschen mit Narkolepsie gehort zur Be-
handlung, Tagesschlafzeiten im Alltag einzuplanen.
Weitere Verhaltensregeln und korperliche Bewegung
kénnen hilfreich sein. Die meisten Betroffenen bend-
tigen zusatzlich Medikamente. Je nach Beschwer-
den kommen verschiedene Wirkstoffe in Frage.

» NARKOLEPSIE — WAS IST DAS?

Normalerweise regeln Botenstoffe im Gehirn das
Wachsein am Tage und die nachtlichen Schlafphasen.
Bei Menschen mit Narkolepsie ist diese geregelte
Schlaf-Wach-Abfolge gestort.

Nach Schatzungen sind etwa 3 von 10000 Menschen
von dieser ,Schlafsucht” betroffen. Die genaue Ursa-
che ist unklar. Man weil® aber, dass die korpereigene
Abwehr eine Rolle spielt. Mit ausfiihrlichen Gespra-
chen, zusatzlichen Fragebdgen und Untersuchungen
im Schlaflabor lasst sich eine Narkolepsie erkennen.
Weitere Untersuchungen koénnen helfen, andere
Grinde fur eine Schlafstérung auszuschlief3en.

Die Erkrankung tritt vor allem zwischen dem 15. und
40. Lebensjahr auf. Manche sind schon im Kindesalter
betroffen. Die Beschwerden kénnen schleichend oder
schlagartig beginnen. Im Verlauf der Jahre kénnen
neue Krankheitszeichen hinzukommen. In der Regel
bleibt die Narkolepsie ein Leben lang bestehen. Die
Lebenserwartung ist normal.
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» ANZEICHEN DER ERKRANKUNG

Typische Beschwerden bei Narkolepsie sind:

m iiberméaRige Schlafrigkeit am Tage: Dass man
trotz ausreichend viel Schlaf vermehrt schlafrig ist,
kann ein erster Hinweis auf die Krankheit sein.
Diese Schlafrigkeit gilt dann als ein Merkmal fir
Narkolepsie, wenn sie mehr als 3 Monate lang tag-
lich vorkommt.

m standiges, ungewolltes Einschlafen am Tage:
Vor allem in eintdnigen Situationen, wie Fernsehen,
Lesen oder als Beifahrer im Auto, schlafen die Be-
troffenen gegen ihren Willen ein — fur einige Minuten
bis zu etwa einer Stunde. Dieses Einnicken wirkt
sich auf den Alltag aus, zum Beispiel in der Schule
oder im Beruf. Andere denken dann manchmal
falschlicherweise, dass man faul, unkonzentriert
oder unzuverlassig ist. Das kann Menschen mit
Narkolepsie seelisch sehr belasten.

m plotzliches Erschlaffen von Muskeln durch Ge-
fiihlsregungen (Kataplexie): Bei etwa 8 von 10
Betroffenen erschlaffen unkontrolliert und wieder-
holt die Muskeln fur einige Sekunden bis zu etwa
2 Minuten. Die Betroffenen erleben das bewusst.
Erschlaffen zum Beispiel die Beine, kann das zu
Stirzen fiihren. Ausgel6st wird dies durch Geflhle
wie Wut, Angst, Freude oder Lachen.

Weitere Anzeichen kdnnen hinzukommen:

m Schlaflahmungen: Beim Einschlafen oder Aufwachen
kann man sich voriibergehend gar nicht bewegen.

m schlafbedingte Halluzinationen: falsche Wahrneh-
mungen beim Einschlafen oder Aufwachen, etwa
Gestalten sehen oder Gerausche horen

m gestdrter Nachtschlaf: leichter Schlaf, haufiges Auf-
wachen, stundenlanges Wachliegen, Albtraume

m automatisches Verhalten: Alltagliche Handlungen
werden unbewusst beim Einnicken fortgefihrt, zum
Beispiel Essen oder Schreiben.
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» BEHANDLUNGEN

Es gibt gute Behandlungsmdglichkeiten, um Be-
schwerden zu lindern und Ihnen den Alltag zu erleich-
tern. Heilen I&sst sich die Erkrankung nicht.

Verhaltensdnderungen:

Wichtig ist, dass Sie Tagesschlafzeiten einplanen und in
arztlicher Absprache bestimmte Verhaltensweisen erler-
nen, um den Alltag besser bewaltigen zu kdnnen. Dabei
kann eine Verhaltenstherapie helfen. Auch bei seeli-
schen Belastungen kdénnen Sie Unterstlitzung erhalten.

Medikamente:

Wenn die Verhaltensdnderungen nicht ausreichen, kén-
nen zusatzlich verschiedene Medikamente zum Einsatz
kommen. Welches Mittel Sie erhalten, richtet sich vor
allem nach lhren Beschwerden. Auch mdgliche Begleit-
erkrankungen spielen eine Rolle. Die Medikamente wir-
ken nicht bei jedem gleich. Es ist moglich, dass das
gleiche Mittel bei dem einen vor allem die Schlafrigkeit
verbessert und bei einem anderen hauptséchlich gegen
die Kataplexien hilft. Die Arztin oder der Arzt passt die
Behandlung an lhre persdnliche Situation an.

Bei erhohter Tagesschlafrigkeit empfehlen Fachleute
wachheitsfordernde Mittel (Stimulanzien). Studien wei-
sen darauf hin, dass viele Betroffene dadurch tagsuber
weniger mude sind. Bei Narkolepsie sind zurzeit vier
dieser Mittel fir Erwachsene zugelassen. In der Regel
kommt zuerst Modafinil, Pitolisant oder Natrium-Oxybat
zum Einsatz. Regelmafiige arztliche Kontrollen sind rat-
sam, da die Mittel Nebenwirkungen haben kénnen und
bei manchen mit der Zeit die Wirkung nachlassen kann.
Zudem kdnnen bei Kataplexien, Schlaflahmungen und
Halluzinationen Mittel gegen Depression (Antidepres-
siva) in Frage kommen. Zur Behandlung der Narko-
lepsie sind die meisten bislang nicht zugelassen.
Forschergruppen prifen in Studien weitere Wirkstoffe.

» MEHR INFORMATIONEN

Quellen, Methodik und weiterfiihrende Links

Narkolepsie

P WAS SIE SELBST TUN KONNEN

m Fachérzte und Facharztinnen — insbesondere fir
Neurologie — mit der Zusatzbezeichnung ,Schlaf-
medizin“ kennen sich am besten mit Narkolepsie
aus. Hier kbnnen Sie nach einer Arztpraxis suchen:
www.kbv.de/arztsuche/11014.html.

m Fachleute empfehlen, sich nachts an feste Schlaf-
und Aufstehzeiten zu halten — auch an freien Tagen.
Dies kann Ihren Nachtschlaf verbessern.

m Es kann helfen, tagsulber ein- bis zweimal bewusst
kurz zu schlafen. AnschlieRend sind Sie weniger
mude und leistungsfahiger.

m Vor Situationen, die hohe Konzentration erfordern,
kann es helfen, gezielt Koffein zu sich zu nehmen,
etwa Kaffee, schwarzen Tee oder Cola.

m Es ist ratsam, sich zu beobachten. Als Hilfe kbnnen
Sie lIhre Schlafzeiten notieren. Dadurch erhalten Sie
einen Uberblick Uber Ihren Schlaf-Wach-Rhythmus.

m Versuchen Sie, regelmafig kdrperlich aktiv zu sein.
Bewegung und Sport sind gut gegen Mudigkeit.
Probieren Sie aus, was lhnen hilft.

m Sollte Ihnen ein arztlicher Eingriff bevorstehen, tei-
len Sie lhrem Behandlungsteam mit, dass Sie Nar-
kolepsie haben. Die Fachleute kénnen sich dann
besser auf die Situation vorbereiten. Sagen Sie
auch, welche Medikamente Sie dauerhaft einneh-
men. Fur die Behandelnden ist es wichtig zu wissen,
dass Sie moglicherweise beim Aufwachen aus einer
Narkose vorlbergehend nicht reagieren kdnnen.

m Es kann hilfreich sein, offen tber Ihre Erkrankung
zu reden. Wagen Sie im Einzelfall ab. Tipps und
Unterstlitzung kdnnen Sie in Selbsthilfegruppen
bekommen. Dort kdnnen Sie sich mit anderen Be-
troffenen austauschen.

Diese Information wurde vom AZQ im Rahmen eines kooperativen Projektes mit der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE)
e. V. erstellt. Der Inhalt beruht auf aktuellen wissenschaftlichen Forschungsergebnissen und Empfehlungen fiir Betroffene von Betroffenen.

Methodik und Quellen: www.patienten-information.de/kurzinformationen/quellen-und-methodik/narkolepsie

Weitere Kurzinformationen fir Patienten: www.patinfo.org
Kontakt Selbsthilfe

In der ACHSE e. V. haben sich Patientenorganisationen zusammengeschlossen und sich auf gemeinsame Standards fiir eine unabhan-
gige Selbsthilfearbeit geeinigt. Direkte Ansprechpartner fir Ihre Erkrankung finden Sie hier:
www.achse-online.de/pi, Telefon: 030 3300708-0, E-Mail: info@achse-online.de
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