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Giinter Baus

Narkolepsie: Mein Weg zur Selbsthilfe, mein Leben
mit der Selbsthilfe

Ich warim Bereich »Marketing« auf dem Sektor »Nahrungsmittel und Genuf«
als Verkaufsleiter tatig. Wer wie ich — im Hinblick auf Schiaf — einen unsoliden
Beruf hat, fiir den ist es nichts besonderes, wenn man tagsiiber mal ein »klei-
nes Nickerchen« halten muf8. Doch im Laufe der Jahre mehrten sich die Mii-
digkeitsphasen und ich hatte immer weniger EinfluR auf mein Schlafgesche-
hen.

Atmung, Nahrung und Schiaf sind die Grundlagen fiir ein gesundes Leben.
Fehlverhalten in einem dieser drei Bereiche fiihrt unweigerlich zu Stérungen
des kdrperlichen Wohlbefindens; der Mensch wird krank. Aufkldrung iiber ge-
sunde Luft und gesunde Erndhrung gehdrt seit vielen Jahren im Bereich der
Vorsorge und der Behandlung von Krankheiten zur Selbstverstindlichkeit.
Trotz weit verbreiteter Offentlichkeitsarbeit bleibt das Thema »Der nicht erhol-
same Schlaf« immer noch tabu. In Zeiten einer Profit-orientierten Gesell-
schaft, der Schnellebigkeit und Globalisierung hat man jederzeit hellwach und
einsatzbereit zu sein. Man ist nicht schlafkrank! Es scheint besser, man
putscht sich auf. Damit aber ruiniert man sich krperlich und geistig. Nur—es
ist nicht immer die Hektik des Alltags, auch Sorgen und Nite bringen Schlaf-
losigkeit mit sich. Ebenso die Situation am Arbeitsmarkt, nicht mehr iiberseh-
bare Schuldenberge und familidre Auseinandersetzungen lassen Schlaf-
storungen aufkommen. /nsomnie (Schlaflosigkeit), eine Geisel unserer Zeit,
kann verheerende Folgen haben, wenn man die Regeln der Entspannung
durch Schiaf nicht beachtet.

Im Gegensatz zu Schlafstérungen stehen die Schlatkrankheiten. Wahrend
Schiaf-stdrungen im Anfangsstadium reparabel sind, sind Schlafkrankheiten
chronischer Art, mit denen sich der Betroffene oft zeitlebens herumplagen
muf3. Mit einer guten medikamentdsen Einstellung seitens des Arztes und Um-
stellung in vielen Bereichen des Lebens, 1Rt sich trotzdem eine — wenn auch
eingeschrénkte — Lebensqualitét erreichen.

Zugegeben, auf Drangen meiner Frau suchte ich 1976 erstmals einen Arzt auf
in der Hoffnung, von den téglichen Schlafattacken befreit zu werden. Ich
bekam ein Medikament verschrieben; es hat nicht geholfen. Das nichste
Medikament half auch nicht. Die folgenden Arzthesuche habe ich nicht mehr
gezahlt. Niemand konnte mir heffen und meine Schlafattacken tagsiiber wur-
den stérker und haufiger. »Sie haben StreBerscheinungen — Durchblutungs-
stirungen im Gehirn —beginnende Verkalkung — Sie simulieren« — usw. waren
die Diagnosen. Als sich 1979/ 1981 auch noch die ersten Attacken von Mus-
kelschwédche (Kataplexien) zeigten, wurde festgestelit: »Sie leiden an Epilep-
sie.« (Kataplexie: Kurz andauernde Attacken von Muskelschwiiche, die je
nach Schwere zu einem Erschlaffen der Gesichtsmuskeln, Weichwerden in
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den Knien oder sogar zum vollstédndigen Hinfallen fiihren kénnen. Man spricht
von einem affektiven Tonusverlust, weil diese Attacken fast immer durch
plotzliche Affekte wie Freude, Arger oder Uberraschung ausgelést werden.)
Bei dieser Odyssee entwickelte sich bei mir ein Fehlverhalten, das mein
gesamtes Umfeld beeinfluSte. Mein Zustand verschlechterte sich von Tag zu
Tag.

Zufallig lernte ich Ende 1981 einen Chirurgen kennen. Er war indischer Her-
kunft und betrieb am Ort eine Unfall- und Notarztpraxis. Nachdem er sich
meine Geschichte angehdrt hatte, war seine Meinung, dal8 es sich hierbei um
eine seltene Krankheit — um »MNarkolepsie« handele. Die Einweisung in ein
Schiaflabor brachte die Bestatigung: Es ist Narkolepsie. Ab sofort war ich fiir
den Arbeitsmarkt nicht mehr einsetzbar. Die Friihberentung wurde beantragt.
Die Erkenntnis, nicht mehr gebraucht zu werden, mit 52 Jahren schon aufs
Altenteil gesetzt zu sein, keine Menschen mehr um mich herum zu haben,
keine Reisen, nur nach ein Nichts, einfach nur noch leben zu miissen, brachte
mich zur Verzweiflung. Hinzu kam das Unverstandnis der Menschen in mei-
nem Umfeld. Wie geht man mit einem Kerl um, der hinfallt, wenn es lustig wird
und einschléft, wenn man sich mit ihm unterhalten will!

Alles &nderte sich, als ich auf Empfehlung meines Arztes (Neurologe) Kontakt
mit der Deutschen Narkolepsie-Geselischaft aufgenommen hatte. Inzwischen
schrieb man das Jahr 1984, und zum erstenmal sah ich bei einem Zusammen-
kommen iiber fiinfzig Menschen, die auch von Narkolepsie betroffen waren
und mit den gleichen Problemen leben und kimpfen muRten, so wie ich.

Den Umgang mit Medikamenten und mit seiner Krankheit, den Aufbau des
eigenen lchs muB man lernen. Hierfiir sind Selbsthilfegruppen der geeignete
Platz. Hier trifft man Menschen mit gleichen Problemen. Erfahrungsaustausch
und daraus Strategien zur eigenen Lebensfiihrung zu entwickeln, gehdrt zum
Erreichen einer eigenen Lebensqualitat. »Hilfe zur Selbsthilfe« hei3t hier die
Devise. Und das nicht nur fiir Schlafkranke! Menschen mit anderen chroni-
schen Krankheiten und / oder mit kdrperlichen Einschrankungen ist es durch-
aus angeraten, Selbsthilfegruppen zur Bewiéltigung der eigenen Betroffenheit
aufzusuchen.

»Erfahrungsaustausch« war also das Stichwort und siehe da, es war hilfreich
und baute wieder auf. Unterstiitzt von meiner Familie half neue Energie den
inneren Schweinehund zu besiegen. Die Mitarbeit in der Selbsthilfe wurde zur
Eigentherapie. Die Neugier auf Antwort zu vielen Fragen und das Wiederauf-
leben des Selbstbewultseins hat mir die Kraft verliehen, mich verantwortlich
in der Selbsthilfe zu engagieren. Es macht mir Freude, anderen Menschen zu
helfen, besonders wenn sie am Anfang hilflos ihrer Diagnase »Narkolepsie«
gegeniiberstehen.

Wie es so ist: Man wirft einen Stein und daraus entwickelt sich eine Lawine.
Es sind bald zehn Jahre vergangen, daB ich Vorsitzender der Deutschen Nar-
kolepsie-Gesellschaft bin. Aus der kleinen Gemeinschaft ist ein im In- und
Ausland renommierter Verband geworden. Trotz aller Schwierigkeiten, die uns
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durch die Neuordnung im Gesundheitswesen belasten, arbeiten Vorstand und
unsere Ansprechpartner/innen mit ihren regionalen Selbsthilfegruppen
ehrenamtlich. Die Hilfe zur Selbsthilfe bei jedem einzelnen unserer Mitglieder
steht an erster Stelle. Es ist nur schade, daB unsere Gesellschaft immer mehr
erkaltet. Bei den Patienten hat sich ein Anspruchsdenken entwickelt. Die Zahi
derer, die bereit sind zu helfen, wird immer geringer.

Einen groBen Teil der Arbeit und des Erfolges hat meine Frau mitgetragen. Als
sie vor einiger Zeit verstarb, haben ihr viele betroffene Menschen von nah und
fern die letzte Ehre erwiesen. War es fiir mich ein Trost? Ich sage: Ja! Bis
heute, viele Monate nach  diesem Ereignis, helfen mir die Freunde aus der
Selbsthilfe immer noch. Das BewuRtsein nicht alleine zu sein, starkt mich und
I3t mich weiter arbeiten im Sinne der Hilfe zur Selbsthilfe.

Heute bin ich {iber 70 Jahre alt. Zur Narkolepsie ist eine Osteoporose und
Asthma hinzugekommen. Die Zeit fiir einen Nachfolger ist langst iiberfallig.
Wo ist er zu finden? Ich werde weiter durch die Lande reisen und nach ihm
Ausschau halten.

Giinter Baus ist seit vielen Jahren Vorsitzender der Deutschen Narkolepsie-Gesellschaft mit Sitz
in Haan. '
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