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Mit Narkolepsie leben

Humor entspannt. Fiir Thomas Meier* kann solche les mit, konnte aber nicht mehr reden.» Kataplexie
nennt sich dieser Zustand in der Fachsprache. Wih-
rend wenigen Sekunden besteht ein vélliger Verlust
der natiirlichen Muskelspannung. Die Gesichtsmus-
kulatur erschlafft, der Unterkiefer fdllt herunter, die
Knie werden weich und man sackt zusammen.

Nach diesem Vorfall in der Kiiche dauerte es nicht

mehr lange bis zur Diagnose. «Kataplexien sind ein

Entspannung jedoch schmerzhafte Folgen haben.
Der 28-jdahrige Mann aus der Region Bern lebt mit
der Schlafkrankheit «Narkolepsie». Schlafattacken
und korperliche Zusammenbriiche gehdren zu sei-
nem Alltag. Meist dann, wenn es am lustigsten ist.

Sarah King / «<Kénnen wir uns irgendwo treffen, wo
ich das Auto gut parken kann?» Thomas Meiers Frage
irritiert, denn beim Wort Narkolepsie denkt man so-
fort an Menschen, die iiberall einschlafen — bei der Ar-
beit, im Gespréch, beim Essen und eben auch am Steu-
er. Solche Gedanken und Bilder sind berechtigt:
Schlafattacken zu jeder Zeit gehoren zu den Sympto-
men der Narkolepsie. Mit den richtigen Strategien und
Medikamenten lassen sie sich jedoch umgehen.
Thomas Meier wihlt fiir die Fahrt zu unserem Ge-
sprich eine unterhaltsame Strategie: Seine Freundin
fahrt mit. Vor mir steht ein junger, aufgeweckter Mann,
kurz geschnittene Haare, sportliche Statur. Die Tages-
schlédfrigkeit ist ihm nicht anzusehen. «Wenn ich
nachts acht Stunden geschlafen habe, stehe ich am
Morgen auf und bin wach», sagt er. Tagstiber hélt er
sich mit Schlafpausen fit. «Eine Viertelstunde tiber
Mittag. Nicht ldnger, sonst kann ich nicht mehr aufste-
hen.» Er bestellt einen Kaffee. Auch der hilft kurzfris-
tig tiber die Runden, wenn der Schlafdrang zu gross ist.

Die véllige Umkehr

Die Diagnose «Narkolepsie» kam fiir Thomas Meier
iiberraschend. «Ich war ein AD-Kind», erkldrt er.
Ein Kind mit Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivi-
titsstorung ADHS. «Ich war immer auf 180, konnte
20 Stunden wach sein.» Vor zwei Jahren, wiahrend ei-
ner lingeren Kanada-Reise, kam dann plotzlich die
vollige Umkehr: «Ich schlief tiberall ein — selbst an ei-
nem grossen Konzert, inmitten von 30000 Leuten und
viel Larm.» Als er eines Abends mit der Freundin im
Hotelzimmer herumalberte, erlebte er seinen ersten
Zusammenbruch: «Kompletter Kraftverlust am gan-
zen Korper.»

Die Angst packte ihn aber erst, als er — zurtick in
der Schweiz — in der Kiiche der Eltern erneut zusam-
menbrach: «Ich hatte die Mutter gefoppt und lag plétz-
lich am Boden. Der ganze Kopf vibrierte. Ich bekam al-

* Name von der Redaktion gedndert

starkes Anzeichen fiir Narkolepsie», sagt Johannes Ma-
this. Er ist Thomas Meiers Arzt und leitet das Schlaf-
Wach-Zentrum im Inselspital Bern (siehe Interview
Seite 15). Eine Nervenwasseruntersuchung brachte
dann den Beweis: «Thomas Meier fehlt das Hypokre-
tin, ein wichtiger Botenstoff im Gehirn, der unter ande-
rem die Wachheit iiber ldngere Zeit aufrecht hélt. Die
Hirnzellen, die das Hypokretin bilden, sterben bei Nar-
kolepsie-Patienten ab.»

Ernste Gedanken

Weitere Tests bestétigten die Diagnose. Was ging Tho-
mas Meier in diesem Moment durch den Kopf?
«Nichts. Von da an wurden die Symptome alltéglich,
normal. Es ist nichts Abartiges.» Er rithrt Zucker in
den Kaffee. Was fiir ihn alltédglich ist, scheint fiir Aus-
senstehende erschreckend. Rund 50 Zusammenbrii-
che hatte Meier seit Beginn der Krankheit. Immer
dann, wenn er Schadenfreude empfindet oder «blo-
delt». «Schadenfreude ist ein klassischer Ausléser fir
Kataplexien», bestdtigt Mathis. «Sie ist eine sehr star-
ke Emotion. Meist liegen Narkolepsie-Patienten am
Boden, bevor sie zur Pointe eines Witzes kommen.»

Es reicht auch schon, wenn Thomas Meier mit sei-
ner Katze schékert: «Ich erreiche die Katze nicht ein-
mal.» Manchmal kann er einen volligen Zusammen-
bruch verhindern, wenn er sofort etwas Ernstes denkt.
«Sobald aber jemand mitlacht, niitzen ernste Gedan-
ken nichts mehr.» Wiahrend des Zusammenbruchs ist
er klar im Kopf. Er hort und sieht alles. Nach ein paar
Sekunden steht er auf und es ist, als wére nichts ge-
schehen. Angst hat er lediglich vor Verletzungen: «Ich
sage meinen Freunden, sie sollen versuchen, mir wih-
rend des Sturzes den Kopf zu halten. Der schldgt meist
zwei Mal auf durch den Aufprall.» Man solle ihn aber
zu Boden gleiten lassen, sonst nehme die Attacke kein
Ende, fiigt er hinzu.

Trotz der Zusammenbriiche: Thomas Meier ldsst
sich den Humor nicht verderben. Im Freundeskreis
witzelt er wie frither. Unter Fremden gibt er sich je-
doch nicht mehr so ausgelassen. «Narkolepsie-Patien-
ten konnen auf Aussenstehende einen depressiven
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Eindruck machen, weil sie krampfhaft ihre Emotionen
kontrollieren», bestdtigt Johannes Mathis. Manche
wiirden auch tatsdchlich depressiv, vor allem wenn
sie mit der Krankheit haderten. Nicht so Thomas Mei-
er. Er lebt sein Leben mit Optimismus.

Einschrdankungen — u.a. wegen der abnormen Ta-
gesschldfrigkeit — nimmt er in Kauf: «Grosse Reisen
werden schwieriger. Abends kann ich nicht mehr ein-
fach ins ndchste Dorf in den Ausgang fahren. Unter-
nehme ich am Sonntag nichts, verschlafe ich den Tag.
Und im Geschéft muss ich mich mittags auf ein Bett le-
gen.» Nur in wichtigen Situationen nimmt er ein Rita-
lin, um sich wachzuhalten. In der Regel bekdmpft er
die Krisen mit anderen Mitteln: Regelméssige Schlaf-
zeiten, Kaffee trinken, auf die Toilette gehen, sich be-
wegen. «Und ich nehme mir die Freiheit zu schlafen,
wenn ich es nicht mehr aushalte.»

Das kommt nicht bei allen Menschen immer gut
an. «Du bisch e fule Cheib!», heisst es zuweilen. Sol-
che Spriiche versucht Thomas Meier gelassen zu neh-
men: «Zuriicksticheln wiirde nur einen weiteren Zu-
sammenbruch auslésen.» Was ihn bisweilen irritiert,
sind die lebhaften Trdume, auch sie ein Symptom der
Narkolepsie. «Manchmal ist es, als lebte ich 24 Stun-
den in der Realitdt.» In noch ausgeprdgteren Féllen
wirken die Traume nicht nur real, sondern werden tat-
sdchlich ausgelebt. «In diesem Fall spricht man von
einer REM-Schlaf-Verhaltensstérung», erklart Johan-
nes Mathis. So kann jemand trdumen, er fliege, und es
gleichzeitig tun, indem er aus dem Fenster springt.
«Wenn Gesunde im REM-Schlaf lebhaft traumen, sind
ihre Muskeln geldhmt, Muskelldhmung wirkt wie eine
Handbremse. Bei Narkolepsie-Kranken fehlt gelegent-
lich diese Ldhmung im REM-Schlaf, die Handbremse
spinnt.» Diese Storung trete aber, wenn iiberhaupt,
eher im spéteren Alter auf.

Mégliche Ursachen

Die genauen Ursachen fiir Narkolepsie sind noch un-
klar. Gegenwirtig diskutiert man in Finnland, ob die
Schweinegrippe als Ausloser in Frage kommt, was ge-
mass Johannes Mathis jedoch nicht bewiesen ist: «In
China tritt dasselbe Phdnomen nach der Schweine-
grippe-Erkrankung auch auf, obwohl dort fast nie-
mand geimpft wurde.» Man vermutet, dass bei der
Entstehung der Narkolepsie mindestens drei Faktoren
Voraussetzung sind: Eine genetische Veranlagung, ein
Reiz aus der Umgebung, zum Beispiel Viren, und eine
liberméssige Reaktion des Immunsystems.

Mogliche Ursachen bereiten Thomas Meier je-
doch weniger Sorgen als die Frage nach dem Verlauf
der Krankheit. In der Regel bricht sie in der Pubertit
aus und erreicht innerhalb von ein bis zwei Jahren das
Maximum. «Angst, dass es schlimmer wird, habe ich
manchmal trotzdem. Ich weiss von Leuten, die sich
nur noch zwei Stunden am Stiick wachhalten kon-
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nen.» Thomas Meier schiittelt den Kopf. «Dariiber
denke ich aber nicht zu oft nach. Eigentlich lebe ich
nach dem Motto: Erinnere dich an gestern, denke an
morgen, aber lebe heute.»

Sozialer Druck

Was das Morgen bringt, wird er sehen. Die Familien-
planung steht an und das berufliche Weiterkommen.
Letzteres ist auch ein Grund, warum Thomas Meier in
diesem Artikel nicht mit seinem richtigen Namen er-
wihnt werden méchte. Und doch findet er es wichtig,
die Krankheit in der Offentlichkeit bekannt zu ma-
chen. Nur etwa einer von 10000 Menschen erkrankt
an Narkolepsie. Entsprechend unbekannt ist diese
Schlafkrankheit. Das erhoht den sozialen Druck fiir
die Betroffenen.

Uber solche Probleme kann sich Thomas Meier in
der Schweizerischen Narkolepsie Gesellschaft austau-
schen (SNaG). «Dort versteht dich jeder, und man
lacht sehr viel.» Er blickt auf und fiigt schmunzelnd
an: «Was schon fast wieder gefahrlich ist.» — «Vorsicht
Witz», ist man versucht zu sagen, doch der junge Mann
wehrt ab: «Nein, nein, keine Angst, in einer fremden
Situation wie dieser hier, in der ich konzentriert bin,
treten die Kataplexien nicht auf. Meist habe ich sie so-
wieso nur in der Gegenwart meiner Freundin.» Mit ihr
will er nun wieder heimfahren. Mit geloster Hand-
bremse.

2 www.narcolepsy.ch

Nur wenige Menschen
erkranken an Narko-
lepsie. Entsprechend
unbekanntist diese
Schlafkrankheitin der
Offentlichkeit. Das er-
hoht den Druck auf
die Betroffenen.
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