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V Sloveniji je samo 50 prepoznanih
bolnikov z narkolepsijo in o bolezni se
ne govori veliko. Okolica na razume,
da so neobvladlivi napadi spanja, ki
se pojavijo v razli¢nih trenutkih dneva,
glavni simptom bolezni. Bolniki so
pogosto napac¢no ocenjeni, da so
leni in nezainteresirani. Zaradi sla-
be izkusnje pri vrstnikih bolniki 0 svojih
tezavah molCijo in ne iS¢ejo strokovne
ot pomoci. Nezdravljena narkolepsija lah-
ko sCasoma povzroci Stevilne neprije-
tne okolisCine, zaradi katerih zaénejo @
bolniki zanemarijati socialne stike in se
umikajo v osamo.

Utrujenost in pomanjkanje energije, s
katerima se nezdravljeni bolniki sre-
Sujejo, vodita v zmanjSano uspesnost
doma in tudi v Soli. Pri premagovanju
ovir lahko bolnikom z narkolepsijo po-
magamo prav Vvsi s sprejemanjem in
razumevaniem njihovih teZav. Se ved
pa lahko za njih naredi zdravnik, ki po-
stavi pravilno diagnozo in jim pomaga
obvladovati simptome bolezni z zdravili
in s prilagoditvijo Zivljenjskega sloga.
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Pogosto se mi zgodi, da ez dan zaspim, Ceprav si tega ne Zelim. Prekomer-
na dnevna zaspanost z neobvladljivimi napadi spanja se pojavi brez pred-
hodnega opozorila, tudi vecCkrat na dan. Zdravnica mi je povedala, da bolniki
z narkolepsijo lahko zaspimo tudi v okolis¢inah, ki terjajo popolno budnost in
Zbranost (na primer sredi pogovora, igre ali med jedjo ...). Dogovorili sva se, da
si pomagam tako, da ¢ez dan veckrat zadremam za krajsi Cas. Ponodi se tudi
pogosto prebujam in posledi¢éno moram ¢ez dan nadoknaditi zamujen spanec.
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VC€asih se mi zgodi, da med smehom izgubim moc¢ v miSicah in ta pojav se ime-
nuje katapleksija. Ceprav sli§im in se zavedam, kaj se okoli mene dogaja, se
ne morem odzvati. Zdravnica mi je pojasnila, da mi lahko med napadom kata-
pleksije omahne glava in da mi lahko klecnejo kolena, lahko pa mi oslabi celotno
telo in se sesedem kot prazna vre€a. Da imam napad katapleksije, lahko opazite
tudi po tem, da moje govorjenje postane nejasno in nerazlo¢no. Napad kataple-
ksije obi¢ajno traja nekaj sekund do nekaj minut in se lahko ponovi ve¢krat na
dan, lahko pa samo nekajkrat na leto. Ne se ustrasiti in ni mi treba ni¢ pomagati,
ker napad ni nevaren in me tudi ni¢ ne boli.
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Zvecer ko se ulezem v posteljo, me je strah zaspati, ker imam pogosto ziva in
neprijetnim sanjam podobna dozivijanja pri odprtih o¢eh. Zdravnica mi je razlozila,
da ob uspavanju (lahko tudi ob prebujanju) dozivijam hipnagogne halucinacije,
ki so posledica porusene strukture spanja s takojSnjim uspavanjem v fazo sanja-
nja. ZastraSujoCe privide (slusne ali vidne) lahko spremljajo paralize v spanju.




Paralize v spanju so simptom narkolepsije, ki se pojavi ob uspavanju ali ob
prebujanju. Ceprav sem popolnoma budna, se ne morem premakniti. Se po-
sebej strasljiv je obCutek ujetosti v postelji zaradi nesposobnosti govorjenja in
premikanja, ko se pojavi skupaj s halucinacijami.




Odkar redno jemljem zdravila, skoraj nimam veé¢ tezav. Z
zdravnikom sva se dogovorila, da bom ¢ez dan vec¢krat nacrto-
vano zadremala za krajsi ¢as in da bom dosledno upostevala
zapovedi zdravega spanja. Zdravnik mi je povedal, da bi jih mo-
ral upostevati prav vsak!
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Poskrbite, da dobi vas otrok dovolj spanja, s tem da doloCite njegovi starosti
primerno uro, ob kateri bo hodil spat (do 12. leta zaZeleno pred 21.00) in ob kateri
se bo zjutraj zbujal.

Vzdrzujte stalen Gas veCernega uspavanja in jutranjega prebujanja tako ob
delavnikih kot ob koncu tedna.

Otroka navadite na ritual pred spanjem. Spi naj v udobnih oblagilih.

Spodbujajte otroka k samostojnemu uspavanju brez vase pomoci.

lzogibajte se svetli Iu¢i pred spanjem in ponoci, zjutraj pa bodite &im bolj
izpostavljeni mo¢ni dnevni svetlobi.

|z otrokove spalnice odstranite vse elektronske naprave, vklju¢no s televizoriem,
racunalnikom in mobilnim telefonom, prav tako pa omejite ¢as njihove uporabe
zveCer pred spanjem.

Vzdrzujte redno uro ustalienih dnevnih opravil in rednih dnevnih obrokov.
Izogibajte se mastni, pekoci ali sladki hrani Stiri ure pred spanjem. Lahek obrok
pred spanjem je sprejemljiv.

Otrokov dnevni pocitek naj bo prilagojen njegovi starosti. Pri najstnikih in odraslih
naj pocCitek ez dan ne traja vec kot 45 minut.

Otrok naj bo podnevi &im bolj telesno aktiven in naj dovolj ¢asa preZivi na prostem.
|z otrokove prehrane izlocite hrano in pijaco, ki vsebujeta kofein, kot so razli¢ni
sokovi, gazirane pijaCe, kava in &aji (tudi ledeni ¢aj), pa tudi Cokolado.
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Ce sumite, da imate kateregakoli od opisanih simp-
tomov narkolepsije, se posvetujte s svojimi starsi in
osebnim zdravnikom. Dokonéno pa bo narkolepsi-
jo potrdil specialist za motnje spanja (somnolog) v /
ambulanti za motnje spanja.
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Ambulanta in laboratorij za motnje
spanja otrok

Klini¢ni oddelek za otrosko, mladostnisko
in razvojno nevrologijo

Pediatricna klinika

UKC Ljubljana

Bohori¢eva 20

1525 Ljubljana

@ Ambulanta in laboratorij za motnje spanja
Institut za klinicno nevrofiziologijo
Nevroloska klinika
UKC Ljubljana
Zaloska 7
1525 Ljubljana

Vet o bolezni lahko preberete na www.zaspan.si,

kjer si lahko ogledate tudi risanko o narkolepsiji in
izpolnite vprasalnik o zaspanosti.
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