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Narkolepsie — was ist das?

Narkolepsie ist eine seltene, lebenslang andauernde neurologische Erkrankung, an
der in Deutschland schatzungsweise bis zu 40.000 Menschen leiden. Die ersten
Symptome treten vorwiegend in der Jugend auf. Die Erkrankung kann jedoch auch
bereits im Kindesalter oder im spateren Erwachsenenalter auftreten.

Narkolepsie ist eine chronische Erkrankung, die nicht heilbar, aber behandelbar ist.
Obwohl Narkolepsie das tagliche Leben der Betroffenen sehr beeintrachtigt, beein-
flusst sie in keiner Weise die Lebenserwartung.

Narkolepsie ist eine organische Krankheit, d. h. sie hat eine kdrperliche Ursache und
ist nicht psychisch bedingt. Bei Narkolepsie liegt eine Schlaf-wach-Stérung vor. Neu-
este Untersuchungsergebnisse zeigen, dass im Gehirn von Patienten mit Narko-
lepsie weniger Hypocretin (auch Orexin genannt) als bei Gesunden vorhanden ist.
Bei Narkolepsie-Patienten vermutet man, dass ein Immundefekt die Zellen zerstort,
die den Botenstoff Hypocretin produzieren. Dieser Hypocretinmangel fuhrt zu haufi-
gem Wechsel von Schlafen und Wachen am Tag und in der Nacht sowie zu den Ka-
taplexien. Ohne Hypocretin kann der Mensch den normalen Schlaf- und Wach-
rhythmen nicht folgen. Bei Menschen mit Narkolepsie ist der Tag-Nacht-Rhythmus
gestort und es treten Symptome auf, die im Folgenden néher beschrieben werden.

Tagesschlafrigkeit und Schlafattacken
Kataplexien

gestorter Nachtschlaf
hypnagoge/hypnopompe Halluzinationen
Schlaflahmungen bzw. Schlafparalyse
automatisches Verhalten

Tagesschlafrigkeit und Schlafattacken

Die UbermalRige Tagesschlafrigkeit geht mit ungewolltem Einschlafen einher. Es
kommt zu imperativen Einschlafattacken, d. h. die Betroffenen schlafen ungewollt
auch in ungewdhnlichen Situationen ein. Wach zu bleiben ist fur die Betroffenen kei-



ne Frage des Wollens, sie kdnnen das Einschlafen haufig einfach nicht verhindern.
Menschen mit Narkolepsie sind nicht nur manchmal mude, sondern eigentlich immer
und jeden Tag. Ein Gefuhl wie ,wirklich ausgeschlafen oder ausgeruht und topfit zu
sein” kennen sie nur selten.

Kataplexien — plotzlicher Verlust der Muskelspannkraft

Unter Kataplexien versteht man kurz andauernde Attacken von plétzlicher Muskel-
schwéache, die je nach Schwere zu einem Erschlaffen der Gesichtsmuskulatur,
Weichwerden in den Knien oder sogar zum vollstandigen Hinfallen fihren kénnen.
Diese Attacken werden fast ausschliel3lich durch plotzliche starke Geflhle (Affekte)
ausgelost wie z. B. Freude, Arger oder Uberraschung. Meist dauern diese Attacken
nur wenige Sekunden, in seltenen Fallen Minuten. Das Bewusstsein ist wahrend der
Kataplexie nicht gestort.

Gestorter Nachtschlaf

Der Betroffene schlaft zunachst sehr schnell ein. Tiefschlaf-Phasen (Non-REM-) und
Traum-Phasen (REM) sind in ihrem Ablauf zeitlich verdndert. Der Schlaf ist ,zer-
hackt®; es kommt zu haufigem Aufwachen mit zum Teil stundenlangem Wachliegen.
Der Schlaf ist nur wenig erholsam.

Hypnagoge/hypnopompe Halluzinationen

Unter hypnagogen Halluzinationen (beim Einschlafen) bzw. hypnopompen Halluzina-
tionen (beim Aufwachen) versteht man eine lebhafte, realistische und zumeist angst-
volle Traum- bzw. Trugwahrnehmung. Der Betroffene sieht oder hort Dinge beim
Einschlafen bzw. Aufwachen, die nicht in der Realitat stattfinden. Halluzinationen
treten auch bei anderen Erkrankungen auf und sind deshalb nicht zwingend ein Hin-
weis auf eine Narkolepsie.

Schlaflahmungen bzw. Schlafparalyse

Beim Einschlafen oder Aufwachen kommt es zu einem vollstandigen Verlust des
Muskeltonus mit Bewegungsunfahigkeit des gesamten Korpers. Dieser Zustand wird
meist als bedngstigend empfunden und haufig von Halluzinationen begleitet.

Automatisches Verhalten

Bei starker werdender Tagesschlafrigkeit kann der Narkolepsie-Betroffene in eine Art
,Halbschlaf* gelangen, in dem Handlungen ohne bewusste Kontrolle ausgeflhrt oder
fortgesetzt werden; durch mangelnde Wachheit kénnen sie fehlerhaft oder unsinnig
sein. Spater kann sich der Betroffene nicht mehr an die Handlungen erinnern.

Wie wird die Diagnose gestellt?

Oft dauert es noch sehr lange, bis Ursachen ausgeschlossen werden kénnen und die
einzelnen Symptome mit Narkolepsie in Verbindung gebracht werden. Aul3er den



Kataplexien kénnen die anderen Symptome auch bei anderen Erkrankungen vor-
kommen, von denen die Narkolepsie klar abgegrenzt werden muss.

Besteht der Verdacht auf Narkolepsie, kann die Diagnose durch arztliche Untersu-
chung, Fragebdgen und neurologische Tests in einem geeigneten Schlaflabor ge-
stellt werden.

Behandlung der Narkolepsie

Nach dem heutigen Wissensstand der Medizin ist Narkolepsie noch nicht heilbar, die
Symptome kdnnen jedoch mit geeigneten Medikamenten gelindert werden. Psy-
chostimulanzien kénnen helfen, am Tag wacher zu sein, Antidepressiva sind wirk-
sam gegen Kataplexien, Schlaflahmungen und Halluzinationen. Die Dosierung muss
zumeist bei jedem Patienten individuell erprobt werden. Sinnvoll ist eine Kombination
von medikamentdser Behandlung und Einhaltung der so genannten ,Schlafhygiene”,
also Lebensgewohnheiten und Verhaltensweisen, die den gesunden Schlaf férdern.

Welche Rechte haben von Narkolepsie betroffene Menschen?

Narkolepsie gilt auch im Rechtssinn als Behinderung. Der Betroffene kann beim zu-
standigen Versorgungsamt einen Antrag auf Schwerbehinderung stellen. Der Grad
der Behinderung ist bei von Narkolepsie betroffenen Personen je nach Auspragung
der Krankheit sehr unterschiedlich und betragt im Allgemeinen 50-80 GdB/MdE.

Auch in der Schule und in der Ausbildung sollte auf die besonderen Schwierigkeiten
von Narkolepsie-Patienten Rucksicht genommen werden.

Wir helfen IHNEN —
bitte helfen SIE uns!

Das will die DNG

Die Deutsche Narkolepsie-Gesellschaft e.V. (DNG) ist eine gemeinnutzige Selbsthil-
fevereinigung von Betroffenen und Angehérigen, die in Zusammenarbeit mit Er-
fahrenen helfen wollen, besser mit den Problemen, die aufgrund einer Narkolepsie
auftreten kbnnen, fertig zu werden.

Die DNG hilft

e durch Beratung und Betreuung, die Lebensqualitat von Narkolepsie-Betroffenen
oder Personen, die an einer ahnlichen Erkrankung der Schlaf-wach-Regulierung
leiden, zu verbessern und ihre Eingliederung in Familie, Beruf und Gesellschaft
Zu unterstitzen;

e durch Aufklarung der Offentlichkeit, das Verstandnis fur die Erkrankung und die
Erkrankten fordern;



e durch Unterstitzung und Forderung der Schlafforschung, insbesondere Uber
Entstehung, Diagnose und Behandlung von Erkrankungen der Schlaf-wach-
Regulierung, besonders bei Narkolepsie.

Die DNG wird durch einen ,wissenschaftlichen Beirat” in medizinischen und anderen
wissenschaftlichen Fragen unterstitzt.



