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WAS IST NARKOLEPSIE?

Die Narkolepsie ist eine chronische neurologische
Erkrankung, bei der es durch den Untergang von
den Schlaf-Wachzustand regelnden Nervenzellen zu
einer iiberméaBigen Schlafrigkeit am Tag kommt.

Die Erkrankung tritt gehduft im Jugendalter auf, kann je-
doch bereits bei Kindern und im spateren Lebensalter in
Erscheinung treten.

Die Narkolepsie ist neben der chronischen Tagesschlafrig-
keit durch einen gestdrten, schwer unterbrochenen Nacht-
schlaf, Trugwahrnehmungen beim Einschlafen oder Erwa-
chen, Schlafldhmungen und automatisierte Handlungen
(unbewusstes Fortflihnren begonnener Handlungen) ge-
kennzeichnet.

Bei der Narkolepsie Typ 1 treten zusatzlich Kataplexien
auf, die — ausgeldst durch emotionale Reize — durch einen
plotzlichen Verlust der Muskelanspannung gekennzeich-
net sind; die Kataplexien kdnnen nur Teile des Korpers,
z. B. das Gesicht, oder den gesamten Korper betreffen.
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DIAGNOSTIK

Die Diagnose der Narkolepsie wird vor allem im
Schlaflabor gestellt: anhand der Schlafbeobachtung
in der Nacht werden die Schlafdauer und Abfolge der
Schlafstadien beurteilt.

Neben der ausfihrlichen Krankheitsgeschichte und Schlaf-
tagebiichern werden Fragebdgen wie der Epworth Slee-
piness Scale zu Erfassung der Schléfrigkeit, der Swiss
Narkolepsie Scale und andere zur Erfassung der Symptom-
schwere eingesetzt.

Typisch fiir beide Typen der Narkolepsie ist das friihe Auf-
treten von Traumschlaf (REM-Schlaf).

Besondere Bedeutung haben die Messungen am Tag: vor
allem der sog. Multiple Schlaflatenz-Test (MSLT), bei dem
die Dauer bis zum ersten Einschlafen und das Auftreten
von REM-Schlaf untersucht wird.

Die Diagnose einer Narkolepsie Typ 1 kann zudem durch
das Fehlen eines Botenstoffes, dem Hypocretin, im Ner-
venwasser gestellt werden; hierflir ist eine Lumbalpunk-
tion notwendig.
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BEHANDLUNGSMOGLICHKEITEN

Zur Behandlung der einzelnen Symptome werden ver-
schiedene Medikamente eingesetzt.

Einige wirken vor allem gegen die extreme Tagesschlaf-
rigkeit und fordern die Wachheit, indem sie die Ausschiit-
tung von aktivierenden Botenstoffen im Gehirn erhéhen.

Andere Praparate, die Antikataplektika, unterdriicken Ka-
taplexien. Daneben kann durch Medikamente der Nacht-
schlaf verbessert werden, was zu einer Verbesserung der
Tagesform und Verringerung der Kataplexien fiihrt.

Einzelne Medikamente wirken gleichzeitig auf mehrere
Symptome, wahrend andere nur ein Symptom behandeln.

Die Auswahl der Medikamente erfolgt individuell nach
Schwere der Symptome beim jeweiligen Patienten.

UNTERSTUTZUNG
BIETET DAS

Il NARKOLEPSIE
NETZWERK

Wir sind eine ehrenamtlich tatige Vereinigung fiir an
Narkolepsie erkrankte Personen, ihre Angehdrigen
und alle weiteren Interessierten mit dem Ziel, viel-
faltige Hilfestellungen zu bieten:

o Bereitstellung von Fakten zur Krankheit

e Informationen tiber Medikamente, ihre Wirkungs-
weise sowie {iber Behandlungs- und Therapieansatze

* Bundesweite Regionalgruppen mit regelméBigen
Treffen zum personlichen Erfahrungsaustausch

e Herstellung von Kontakten untereinander
und zur Beratung

e Enger Kontakt zu Fachérzten und erfahrenen Therapeuten

 Prasentation von Ergebnissen aus Wissenschaft
und Forschung

o Bekanntgabe von Terminen zu Veranstaltungen
und Fachtagungen

Unsere Tatigkeiten reichen von der Verdffentlichung
und Biindelung der Informationen auf einer interaktiven
Internetplattform (ber die personliche Beratung und
Vernetzung der Bedarfstrager bis zur Unterstiitzung und
Organisation von Informationsveranstaltungen.

=2 info@narkolepsie-netzwerk.de
® www.narkolepsie-netzwerk.de




DIAGNOSE NARKOLEPSIE — WIE GEHT ES WEITER? REGIONALGRUPPEN — UNSERE STANDORTE

Sie oder Angehdrige von lhnen sind an Narkolepsie
erkrankt und Sie fragen sich:

e \Was erwartet mich?

e Wie gestalte ich mein Leben mit Narkolepsie? .
* Wer kann mir helfen? . I l

Sie miissen mit lhrer Narkolepsie nicht alleine bleiben! I { .

Neben der medizinischen Behandlung durch lhren Arzt I

bieten wir Ihnen im Rahmen unserer Selbsthilfeangebote I {

einen geschiitzten Raum fiir lhre Sorgen und Fragen rund

um die Narkolepsie. .
In unseren Regionalgruppen haben Sie die Mdglichkeit, bei I
einem personlichen Erfahrungsaustausch weitere Betrof-

fene und ihre Angehérigen kennenzulernen. I { ®
In speziellen Veranstaltungen fiir neu diagnostizierte Stand:
Erkrankte erhalten Sie von Fachmedizinern einen Uber- R
blick tiber aktuelle medizinische Entwicklungen sowie
nicht-medikamentdse Therapiemdéglichkeiten. Fachzentren

I l Regionalgruppen . fiir Narkolepsie

Fiir medizinische Fragen stehen lhnen sechs auf Narkolep-

. O N Fachzent Verfii Die Kontakt (Paderborn, Hagen, Bonn, (Hamburg, Berlin,

sie spezialisierte Fachzentren zur Verfiigung. Die Kontakt- it g, v Miinster, Witten/Herdecke,
daten finden Sie auf unserer Webseite. Miinchen) Regensburg, Miinchen)



DAS NETZWERK FUR BETROFFENE

Narkolepsie-Nelzwerks und den Regionalgruppe
essierten eine Moglichkeit geben, ihre Erfahrung
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SELBST-CHECK:

KOMMT ES VOR, DASS SIE ...

[ ] gehéuft gegen Ihren Willen in Alltagssituationen ein-
schlafen (Lesen, Kino, Schule, Besprechungen oder
als Beifahrer)? (4 Punkte)

nachts haufig wach liegen und nicht wieder ein-
schlafen konnen? (1 Punkt)

[ ] viele lebhafte Traume haben, auch wahrend kurzer
Schlafpausen? (1 Punkt)

beim Einschlafen oder Aufwachen Trugwahrnehmun-
gen haben (jemand ist im Raum, Gerausche héren, Bil-
der sehen, Dinge spiiren, die nicht da sind)? (2 Punkte)

sich beim Einschlafen oder Aufwachen nicht willent-
lich bewegen konnen? (1 Punkt)

[ ] spontan oder bei emotionalen Situationen (Lachen,
Arger) die Muskulatur des Gesichtes nicht beherr-
schen konnen, die Knie weich werden, Sie hinfallen
oder lhnen Dinge aus der Hand fallen? (4 Punkte)

[ ] begonnene Handlungen fortfiihren, ohne dass Sie
bewusst handeln (Essen, Schreiben in der Schule
oder bei Besprechungen), ohne dass Sie sich daran
erinnern koénnen? (2 Punkte)

Sollten Sie 4 Punkte oder mehr erreichen, besteht die
Madglichkeit, dass Sie an einer Narkolepsie leiden.

Wir raten lhnen, sich arztliche Hilfe zu suchen. Auch
unser Netzwerk steht Ihnen fiir weitere Informatio-
nen zur Verfiigung.
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