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NARKOLEPSI

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta

diagnoser och en unik motesplats for barn, ungdomar och vuxna
med funktionsnedsattningar, deras familjer och professionella.

Det &r belaget pa Lilla Amundon soder om Géteborg. Agrenska ar en
idéburen organisation som bedriver flera olika verksamheter, sasom
familje- och vuxenvistelser, korttids- och sommarverksamhet,
personlig assistans samt kurser, utbildningar och

konferenser.

Varije ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela Sverige.
Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med barn som
har samma séllsynta diagnos, i det har fallet narkolepsi.

Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och eventuella
syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och traffa andra i
liknande situation.

Foraldraprogrammet innehéller forelasningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhaéllet kan erbjuda. Barnens program ar anpassat
efter deras forutsattningar, mojligheter och behov. | programmet
ingar forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehallet fran forelasningarna p& Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktor Sara Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allménheten har varje
foreldsare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med sjukdomen beréttar ett foraldrapar om sina

erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras dven p& Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner som pdf: agrenska.se
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Medicinsk information om narkolepsi

Narkolepsi ar en underdiagnostiserad kronisk, neurologisk
sjukdom med symtom som 0kad dagsomnighet, kataplexi,
hallucinationer, stérd nattsomn och sémnparalys.

— Narkolepsi ar inte latt att forsta men valdigt latt att
missforsta, sager Attila Szakacs som ar 6verlakare vid Barn-
och ungdomsmottagningen vid Hallands sjukhus i Halmstad.

Anledningen till att narkolepsi kan vara latt att missforsta beror pa
de olika symtomen. Manga av dessa upptrader redan i
barndomsaren men de flesta far inte diagnosen forran under tonaren
eller nar patienten ar ung vuxen.

— Vi vill kunna séatta diagnosen tidigt och behandla val, sa att
barnen lyfts ur sjukdomsbdrdan och far kanna gladje, sager Attila
Szakécs.

Det uppskattas att ungefar 2000 vuxna och 1000 barn har
sjukdomen i nagon form i Sverige. Ett barn per 100 000 individer
far diagnosen narkolepsi varje ar.

Namnet narkolepsi kommer av narko som betyder sémn och lepsis
som betyder anfall. Det ar 140 ar sedan de forsta patienterna med
narkolepsi beskrevs i Sverige av Karl Otto Westphal. Den franske
neurologen Jean Baptiste Edouard Gélineau gav nagra ar senare
sjukdomen dess namn. Att narkolepsi orsakas av en brist pa det
vakenhets- och sdmnreglerande hormonet hypokretin/orexin
upptécktes 1998. 2009 konstaterade forskare att kroppens
immunforsvar blir for aktivt, vid en viss vavnadstyp (HLA-
DQBI*0602), som &r vanlig vid narkolepsi. Immunforsvaret riktas
mot den egna vavnaden och narkolepsi ar alltsa med storsta
sannolikhet en autoimmun sjukdom.

Vaccinationen med Pandemrix

Vid svininfluensapandemin (H1N1), 2009/2010, skedde en markant
6kning av antalet fall med narkolepsi hos barn, efter att de
vaccinerats med Pandemrix.

— Vi sag plotsligt ett stérre antal patienter dan vanligt, fyra till tolv
veckor efter vaccineringen. | Halmstad hade vi tre patienter pa tva
manader, vilket var ovanligt, sager Attila Szakacs.
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Utbrottet av narkolepsi visade sig vara en olycklig kombination av
den specifika vavnadstypen (HLA-DQBI*0602),
Pandemrixvaccinet och en autoimmun reaktion.

Symtom

Somnstorningarna, med 6kad dagsomnighet och sémnattacker som
inte gar att stoppa ar de framsta symtomen vid narkolepsi och oftast
de forsta tecknen pa sjukdomen.

DagsOmnighet

Den uttalade dagsomnigheten innebér svarigheter att halla sig
vaken dagtid. Det paverkar ofta skolarbete negativt, liksom sociala
kontakter och fritidsaktiviteter. En dagsémnig person maste hela
tiden kampa for att halla sig vaken pa ett helt annat satt an att
kdmpa mot vanlig trotthet.

— Nar stimulansen forsvinner slar somnigheten till. Det &r oerhort
energikravande att ha dagsomnighet och det ar latt att blanda ihop
med trotthet. Skillnaden mellan dessa avgor i de flesta fall om det
ar narkolepsi, sager Attila Szakacs.

Kataplexi

Kataplexi &r ett annat symtom vid narkolepsi och finns hos 75
procent av de med narkolepsi typ 1 och 95 procent av de som fick
sjukdomen genom vaccinering med Pandemrix. Narkolepsi utan
kataplexi férekommer och &r da lindrigare och mer svardefinierad.
Kataplexi innebar en plétslig forlust av kontroll i en eller flera
muskler. Var forlusten av muskelkontrollen uppstar, och
omfattningen, kan variera mycket, allt ifran att personen “tappar
hakan” till att knéna viker sig och personen faller ihop. Kataplexi
utléses ofta av starka kanslor, till exempel gladje, sorg, rédsla och
stress. Orsaken tros vara att hypokretin/orexin-bristen ocksa
paverkar amygdala, hjarnans kanslocentrum och hjarnstammen dar
muskeltonus regleras. Kataplexi upplevs av manga som det som ar
mest hindrande.

Utredning

Vid en somnutredning gors i forsta hand en aktigrafi da man mater
patientens somnmonster, aktivitet och dygnsrytm.

Ett somnlatenstest MSLT (Multiple Sleep Latency Test) &r en metod
for att mata dagsémnighet. Da mater man tiden for insomning vid
flera tillfallen under en dag. Under testet registrerar man hjarnans
elektriska aktivitet (EEG), muskelaktivitet (EMG), 6gonrorelser,
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andning och hjartverksamhet (EKG) | normala fall ska
insomningstiden vara langre an atta minuter.

— Om du vid mer &n ett tillfalle somnar inom atta minuter rakt in i
REM-somn visar det med storsta sannolikhet pa narkolepsi, sager
Attila Szakécs.

Vid en polysomnografiutredning kan man underséka om det finns
andra orsaker till dagsomnigheten, till exempel sdmnapné. Oftast
gors i forsta hand en aktifgrafi och darefter ett MSLT.

Hypokretin/orexin och vavnadstyp

For att ga vidare med utredningen kan man méata mangden
hypokretin/orexin i ryggmargsvatskan. Hos personer med
narkolepsi ar méangden mindre &n 110pg/ml hypokretin/orexin.

Diagnoskriterier for typ 1-narkolepsi

e Uttalad dagsémnighet med sémnattacker i minst tre
manader

e Plotsliga attacker av muskelsvaghet, kataplexi, utlésta av
starka emotioner.

e Genomganget somnlatenstest (MSLT) som visar pa
dagsdémnighet

e Minskad halt av hypokretin/orexin, < 110 pg/ml, i
spinalvatskan

Vid tveksamma fall:

Kontrollerar lakaren HLA-vévnadstyp med ett blodprov

— Alla som fatt narkolepsi till f6ljd av pandemrixvaccinationen har
typ 1, sager Attila Szakacs.

Ytterligare utredning och provtagning kan goras for att utesluta
sekundar narkolepsi, till exempel en magnetkameraundersékning
av hjarnan.

— Det ar inte ovanligt att utredningen drar ut pa tiden, i vissa fall
upp till ett ar och ibland i flera ar. Det beror oftast pa att lakaren
inledningsvis inte hittar tecken som leder tankarna till narkolepsi,
séger Attila Szakécs.

Vid typ 2-narkolepsi har personen inte kataplexi eller
hypokretin/orexin-brist.

— Orsaken till typ 2 narkolepsi ar okénd och det pagar diskussioner
om att det inte ska klassas som narkolepsi, sdger Attila Szakéacs.
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Behandling

Den behandling som kan komma i fraga vid narkolepsi handlar om
behandling av symtom, eftersom sjukdomen inte gar att bota. Det
innebar:

e Behandling av dagsomnighet
e Behandling av kataplexi
e Behandling av smnstdérning

Nagra fa klarar sig helt utan medicinering. Det kan racka med bra
somnvanor, att sova en stund pa formiddagen och en stund pa
eftermiddagen, att anpassa dieten och inte &ta stora kolhydratrika
maltider sent pa dagen, avsta fran att dricka koffeinhaltiga drycker,
som kaffe, te och sportdrycker for sent pa eftermiddagen, samt att
motionera regelbundet.

— En del forsoker undvika situationer som utléser starka emotioner
for att forhindra kataplexi, men det ar svart. Det gor livet trakigare
och risk finns for isolering och &r darfor inte att rekommendera,
séger Attila Szakacs.

For de flesta racker dock inte egenbehandlingen. Det behovs ocksa
information och stéd for medicinska och psykosociala
konsekvenser av diagnosen. Det kan den som har diagnosen
narkolepsi fa genom sin lakare eller olika sjukvardsteam och
narkolepsiteam runt om i landet.

Den flesta som har narkolepsi typ 1 behdver komplettera
behandlingen med medicinering mot bade dagsémnighet och
kataplexi.

Stord nattsomn gar att komma tillratta med genom:
e En god sdmnhygien; svalt och moérkt i rummet, undvika att
ata pa natten
e Atti vissa fall anvanda tyngdtécke for att kunna somna om
lattare
e Melatonin, ett hormon som kan tas i insomningssyfte

Centralstimulantia

Somnigheten dagtid kan bli mindre uttalad med
centralstimulerande lakemedel, CST (amfetamin, metylfenidat)
eller med modafinil. Det &r lakemedel som ocksa anvands vid
ADHD.

— Amfetamin och metylfenidat, som anvants sedan 1950-talet,
paverkar olika system i hjarnan, bland annat framre hjarnloben med
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okad vakenhet och battre koncentrationsférmaga som resultat,
séger Attila Szakacs.

Elvanse och Strattera ar andra preparat som visat sig ha en lite
mjukare effekt med mindre biverkningar for vissa.

Vanligaste biverkningarna vid medicinering ar minskad aptit,
viktnedgang, huvudvérk, 6kad oro, illamaende och somnldshet.
Uppféljning av vikten, pulsen och blodtrycket &r viktigt for att
upptécka eventuella biverkningar.

Antidepressiva lakemedel (SSRI)

Antidepressiva mediciner anvands i behandlingen av kataplexi.

— Det gar att vélja svaga antidepressiva i fyra veckor och testa hur
det kanns att inte ha s&@ manga kataplexi och sedan trappa ut
medicineringen om det inte hjélper tillrackligt mycket, sager Attila
Szakécs.

Xyrem

Xyrem dr ett lakemedel som anvands for att lattare komma ner i
djupsémn. Det har dven visat sig ha god effekt mot kataplexi. Det
innehaller GABA och GHB-receptorer och har en kort
halveringstid, det vill sdga substansen gar snabbt ur kroppen. Efter
en halvtimme har dosen halverats. Xyrem ar &nnu inte utprovat
ordentligt pa barn. Lakemedlet ar darfor inte subventionerat av
vissa regioner.

— Xyrem &r den medicin som visat sig ha bast effekt pa
somnproblemen och hjélper &ven mot dagsomnighet och kataplexi.
En dos pa kvallen innan man somnar och en dos fyra timmar senare
(vackning kan behdvas) rekommenderas, sager Attila Szakacs.

Kombinationsbehandling, med flera preparat i varierande doser, ar
mojligt. Exempel pa val utprovade kombinationer & CST
(Centralstimulerande) + Fluoxetin (SSRI), CST+ Xyrem, CST+
Fluoxetin+Xyrem, Modiodal+Fluoxetin och Modiodal+Xyrem.

— Behandlingen maste skraddarsys for att passa individen och
symtomen, séger Attila Szakéacs.

Att barnen tar lakemedel som innehaller amfetaminliknande
substanser och GHB (Xyrem) kan oroa foréldrar.

— En drog tas ofta for att uppna nagot extra. Men i era barns fall &ar
det inte sa. De tar lakemedlet i terapeutiska doser, for att fa en
fungerande tillvaro och k&nna sig mer normala. Darfor upplever de
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till exempel inte euforiska effekter. Detta gor att risken for
missbruk &r oerhort liten, sager Attila Szakacs.

Narkolepsiregistret

Det finns ett svenskt kvalitetsregister for barn och vuxna med
narkolepsi.

— Registret, som barnets neurolog upprattar, forutsatter patientens
samtycke. Det innehaller basdata, uppgifter om symtom, utredning
och behandling. Syftet &r att ge underlag for battre och mer
sammanjamkad vard pa lika villkor, underlag fér framtida
forskning samt kvalitetssékring for behandling med Xyrem, sager
Attila Szakécs.

Bakgrund och orsaker till narkolepsi

Forutom stord somnrytm och kataplexi far manga med
narkolepsi daligt minne. Det kan vara svart att koncentrera sig
pa en uppgift och en del tenderar att skjuta upp det de ska
gora, prokrastinera.

— Detta beror till stor del pa den laga halten av
signalsubstansen hypokretin/orexin, sager Pontus Wasling,
vuxenneurolog pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Redan 1917 upptackte en neurolog i Wien att ett antal patienter
med hypersomni, eller 6versémnighet, hade skador i mellanhjérnan
pa hypotalamus. Neurologen kunde da sluta sig till att den delen av
hjarnan &r viktig for att vi ska halla oss vakna.

1998 faststallde tva somnforskningslaboratorier samtidigt, ett i
USA och ett i Japan, betydelsen av signalsubstansen
hypokretin/orexin vid narkolepsi. En signalsubstans &r en molekyl
som formedlar en nervsignal pa kemisk vag fran en nervcell till en
annan, i bland annat centrala nervsystemet. Pa Stanforduniversitetet
i USA doptes molekylen till hypokretin eftersom den bildas av
preprohypokretin, forskarna pa det japanska laboratoriet dopte ’sin
molekyl” till orexin.

— Det ar alltsa en ganska nyupptéckt signalsubstans, darfor har
terminologin inte satt sig riktigt, sager Pontus Wasling.

Nervcellerna med hypokretin/orexin finns i hypotalamus, som &r en
liten struktur i mellanhjérnan, stor som en tumnagel. Den reglerar
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grundlaggande funktioner i manniskokroppen, som blodtryck,
kroppstemperatur, &mnesomséttning och sdmn/vakenhet.

Vid djurforsok har man kommit fram till att hypokretin/orexin har
stor betydelse for motivation och inte bara somnreglering.

— Prokrastinering ar vanligt hos personer med narkolepsi. Alltsa att
man inte riktigt kan motivera sig att utfora handlingar, sdger Pontus
Wasling.

Nér nervcellerna i hjdrnan duschas” av hypokretin/orexin, blir de
mer l&ttretliga och mottagliga for livsviktiga signalsubstanser, som
serotonin, dopamin och noradrenalin, som de sedan projicerar
vidare till andra nervceller i andra delar av hjarnan.

— Signalsubstanserna dopamin, serotonin och noradrenalin &r
vakenhetshojande och paverkar hypotalamus. Ar balansen rubbad
kan man darfér medicinera for att hoja frisattningen av
signalsubstanserna, sdger Pontus Wasling.

Somnstadier

Vi ménniskor har fyra eller fem somnstadier under en natt. Somnen
inleds med ytlig sémn och darefter djupsémn, i slutet av varje
period drommer vi, det sker under den sa kallade REM-somnen.
REM dr en forkortning av rapid eye movement, snabba
ogonrorelser. Ogonen ror sig under REM-sémnen och man sover
latt. Den normala somnkurvan har en regelbunden och jamn
struktur. Den gar sedan i cykler under natten. Djupsémnens
omfattning en normalnatt &r hos barn néstan 50 procent och
dromsomnen 25 procent. Med stigande alder minskar djupsémnen,
medan drémsomnen haller sig stabil.

En bra djupsémn betyder mycket for inlarning och minne. Det ar da
kroppen repareras och aterhamtar sig. Hjarnan gar pa sparlaga med
langsamt EEG, hjarnblodflodet ar Iagt, andningen lugn och pulsen
gar ned.

— Minskad djupsémn paverkar dven koncentrations- och
inlarningsformagan, sager Pontus Wasling.

Under REM-sémnen &r hjérnan aktiv, men de flesta muskler
forlamade, forutom de som styr andning och dgonrorelser.
REM-s6mnen, som dominerar under senare halvan av natten, har
mer med vakenhet &n med djupsémn att gora. Blodflddet &r hogt,
andning och puls oregelbunden. | det héar stadiet drémmer vi
mycket.
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— Under REM somnen ar musklerna paralyserade for att vi inte ska
leva ut vara drommar, sager Pontus Wasling

| normala fall tar det ungefar en och en halv timme fran att vi
somnar tills att vi nar REM-sémnen. Det finns saledes gott om tid
att lagga sig ned och somna innan REM-sémnstadiet, med sin
muskelférlamande del, uppnas. Dromsémn och djupsémn &r lika
viktiga for att vi ska ma bra.

Somn vid narkolepsi

Vid narkolepsi ar nattsomnen som helhet ofta stord och splittrad.
Personen sover oroligt, vaknar ofta, upplever mardrommar med
skrackblandat innehall och kan uppleva somnhallucinationer.
Valnader, djur, flygande foremal eller personer som sjunger ar
exempel pé visuella hallucinationer. Aven horsel-,
kanselhallucinationer och starka néarvarokénslor forekommer.

— Det finns inget dromskt éver hallucinationerna, utan de upplevs
som verklighet och &r obehagliga for den det drabbar, sager Pontus
Wasling.

Det ger en samre somnkvalitet och den aterhamtning som skulle
skett under sémnen sker inte. Parasomnier, till exempel sémngang
eller nattskrack, ar andra vanliga tillstand vid narkolepsi.

— Att vacka nagon med parasomni ar inte farligt men personen
minns sallan vad som har hént, sdger Pontus Wasling.

Manga med narkolepsi har somnparalys. Det innebar en oférmaga
att rora sig pa flera minuter efter uppvaknandet eller under
insomnandet. Somnparalys kan upplevas som véldigt angestfylIt.
— Typiskt for narkolepsi &r att ga direkt fran vakenhet in i REM-
sémnen. Da kan kroppen kéannas som férlamad vid insomnandet,
sdger Pontus Wasling.

Vavnadstypning

Efter upptackten av hypokretin/orexin kom man ocksa fram till hur
man kan mé&ta mangden i ryggmargsvatskan. Hos en frisk person
finns det ungefér 70 000 nervceller med hypokretin/orexin. En
person med narkolepsi har cirka 5000.

Néstan alla (98 procent) med narkolepsi typ 1 har vavnadstypen
HLA- DQB1*06:02. HLA ar proteiner pa cellernas yta, som har
viktiga funktioner i immunsystemet. | normalfall ska proteinerna
visa vagen for de vita blodkropparna sa att de kanner igen amnen
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som finns i kroppen, men ibland utléses en forsvarsreaktion hos de
vita blodkropparna och de attackerar aven kroppsegna &mnen. Den
autoimmuna reaktionen innebadr att immunforsvaret angriper och

forstor nervceller i hypotalamus som producerar hypokretin/orexin.

— En autoimmun sjukdom beror pa att de vita blodkropparna
attackerar nagon cell i den egna kroppen. Den vanligaste typen av
autoimmun sjukdom &r ledgangsreumatism, sager Pontus Wasling.
30 procent av befolkningen i Sverige har den speciella HLA-typen.
Nér det galler personer med narkolepsi med kataplexi har 90
procent vavnadstypen.

— Det finns ingen annan autoimmun sjukdom som &r sa nara
kopplat till en specifik vavnadstyp, séger Pontus Wasling.

De flesta med véavnadstypen HLA- DQB1*06:02 insjuknar inte i
narkolepsi.

— Det innebér att det finns fler faktorer, som vi &nnu inte vet om,
som orsakar reaktionen i immunfdrsvaret, sdger Pontus Wasling.

Vid svininfluensavaccinationen anvandes Arepanrix och
Pandemrix. Bara Pandemrix utldste narkolepsi. Vid en vaccination
utsétts kroppen for en liten dos av viruset det ska skyddas mot for
att immunforsvaret ska lara sig att attackera det aktuella viruset. |
influensaviruset finns ett protein i kdrnan som heter nucleoprotein.
Den ar véldigt lik hypokretin/orexin molekylen.

— Mest troligt ar att de vita blodkropparna da larde sig att forgora
hypokretin/orexinet istallet. De attackerar sina egna nervceller,
séger Pontus Wasling.

Arftlighet

Vavnadstypen HLA-DQB1*06:02 ar arftlig. Om en av foréldrarna
har vavnadstypen ar sannolikheten att barnen arver den 50 procent.
— Forstagradsslaktingar, alltsa foraldrar och syskon, har 40 ganger
hogre risk att insjukna i narkolepsi men risken ar anda valdigt liten,
séger Pontus Wasling.

Framtiden
Det pagar flera studier kring nya mediciner for att lindra symtomen
vid narkolepsi.

Wakix dr ett preparat som kan ge en vakenhetshdjning som inte ar
en centralstimulans. Det &r godkant i Europa men foretaget har inte
kunnat visa att medicinen fungerar. Full effekt nas forst efter tre
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manader. Ungefar halften av de som prévat preparatet upplever att
det fungerar.

— Ett visst pris maste ge en viss livsnivahojning. Wakix &r darfor
inte subventionerat utan kostar sextio tusen kronor om aret, séager
Pontus Wasling.

Ett preparat som heter Solriamfetol ar godként i USA och under
utredning i Europa. Det &r en noradrenalin- och
dopaminupptagningshammare som fran bérjan var designat som ett
antidepressivt lakemedel, men som istéllet verkar uppiggande.
Detta blir troligen nasta lakemedel som kommer ut pad marknaden.

TAK-925 &r en japansk fas 1-studie gjord pa 14 patienter med
narkolepsi. Forskarna forsoker aktivera receptorer som kan ta upp
hypokretin/orexin. En del receptorer har visat sig finnas kvar hos
patienterna, som potentiellt skulle kunna aktivera cellerna. Utan
medicinen somnade patienterna pa tva minuter men med medicinen
holl de sig vakna i minst 40 minuter.

| en annan studie har man tittat pa opiatmissbrukare (morfin och
liknande) vars hypotalamus har 50 procent mer orexinceller jamfort
med normalbefolkningen. Vid djurférsok har man gett morfin
vilket har minskat symtomen pa narkolepsi.

— Det pagar mycket forskning kopplat till narkolepsi som det &r bra
att halla koll pa, sager Pontus Wasling.

Fragor till Attila Szakacs och Pontus Wasling:

Kan man bli av med kataplexi?
— Det kan forsvinna med tiden. Efter 25 till 30 ars aldern far manga
farre kataplexianfall.

Kan kataplexianfallen bli varre?

—Ja till exempel om nattsdmnen blir varre. Men det &r inte
progressivt inbyggt i sjukdomen utan det handlar om hur personen
mar i ovrigt.

Maste alla steg goras vid utredning?

— Det finns internationella kriterier vid diagnostisering. Vid typ 1 &r
det viktigt att kontrollera brist pa hypokretin/orexin. Vid typ 2 ar
det tillrackligt med dagsomnighetstest och MSLT.
Kataplexiattackerna vager tungt for att fa diagnosen narkolepsi typ
1.
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Varfor gar man vidare och gor ryggmargsprov?

— Om det inte finns nagon typisk kataplexi sa kan man inte vara
helt séker pa att det ar narkolepsi. Da far man veta mer genom
ryggmargsprov.

Varfér gér man en MR-undersokning under utredningen?
— Det gors for att utesluta andra sjukdomar pa hypotalamus som
orsak till narkolepsi, till exempel MS och ar viktigt att gora pa alla.

Gar det att hoja nivan av orexin i ryggméargsvatskan?
— Det har gjorts djurforsok men det har gett en véldigt liten effekt
att injicera orexin i ryggmargsvétskan.

Finns det nagon koppling mellan epilepsi och narkolepsi?

— Nej men man gor ofta EEG for att utesluta epilepsi. Dock ar det
viktigt att kanna till att fyra procent av tonaringar har avvikande
EEG utan att ha epilepsi. Pa 1800-talet trodde man att narkolepsi
var en typ av epilepsi.

Vad ska man gora at huvudvarken fran medicineringen?

— Om medicinens effekt &r bra i dvrigt galler det att behandla
huvudvarken. Hjalper inte det far man byta lakemedel. Tank pa
helheten.

Kan hallucinationer uppsta aven dagtid?
— For det mesta inte i ett vaket tillstand, utan det ar kopplat till
somn.

Riskerar vara barn att fa egna barn med narkolepsi?

— Det ar en valdigt ovanlig sjukdom. Den drabbar 20 personer per
100 000. Den genetiska faktorn innebar en 40 ganger hogre risk.
Men risken 6kar bara med nagon procent och det &r néstan
forsumbart.

Varfor gar det inte att ta ett hypokretin/orexinpiller?

— Hypokretin/orexin behéver komma fran blodbanan in i hjarnan
for att ha effekt. Eftersom det &r en stor molekyl hindras
overforingen genom blod-hjarn-barridren. For att kunna ta
hypokretin/orexin som piller skulle det alltsa behovas en liten
molekyl som kunde paverka, men den finns annu inte.
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Narkolepsi

Har Xyrem nagon koppling till vikt?
— Ja, manga patienter gar ner i vikt.

Karl som &r 13 &r kom till Agrenska med lillasyster Tilda, sju dr,
mamma Sofia och pappa Johan.

Varen 2016 fick Karl kortelfeber och kunde inte spela fotboll som
tidigare. Efter tvd manader hade han tillfrisknat och fick klartecken
att borja idrotta igen. Val tillbaka i vardagen blev Karl alltmer
lattirriterad och arg vilket daven visade sig pa fotbollsplanen. Under
hosten borjade Karl somna pa dagen.

— Han somnade i bilen pa vag till traningen. Vissa dagar hann jag
inte ens backa ut fran uppfarten innan han sov. Vi tankte att han var
tonaring och funderade inte sa mycket dver det, sager Johan.

Karls daliga humar fortsatte och det som familjen trodde var
tonarstrotthet eskalerade.

— Dagen fore julafton kom han hem fran traningen och somnade i
soffan. Pa julafton somnade han till och fran hela dagen och pa
juldagen akte vi till akuten, sager Sofia.

Proverna som togs visade ingenting och Karl hade bra varden.
Familjen kontaktade vardcentralen flera ganger och fick radet att
Karl behdvde vila och &ta. Sofia och Johan gav sig inte utan
fortsatte ta kontakt och fick till slut en remiss till
Barnmottagningen. | mitten av januari 2017 traffade Karl en lakare
som tog symtomen pa allvar.

— Vi hade googlat och misstankte narkolepsi och det gjorde lakaren
ocksa. Dittills hade bara somnigheten och irritationen visat sig.
Sedan bdrjade mardrémmarna, séger Sofia.

Halsa och kognition vid narkolepsi

Bland vuxna med narkolepsi har 20 procent depression. Om
barnens halsa och intellektuella funktion vet vi ganska lite.

— Det racker inte att hjalpa till med dagsomnighet och
kataplexi utan vi maste ocksa folja upp kognitiva svarigheter
och psykiatrisk samsjuklighet, sager Attila Szakacs, dverlakare
vid barnkliniken pa Hallands sjukhus i Halmstad.
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Det har tidigare gjorts enstaka studier om hur barn med narkolepsi
mar. Halften av barnen har visat sig ha nagon form av
beteendeproblem. Vissa studier visar ocksa problem med
arbetsminnet (att halla en uppgift, till exempel ett telefonnummer i
huvudet, ett kort tag), uppmarksamhet och exekutiva funktioner (att
planera och starta olika handlingar, genomfora dem och sedan
avsluta dem).

— Att det ser olika ut i olika studier tror vi beror pa hur patienten
undersoks. Vid en kort testning presterar de bra. En l&ngre mental
anstrangning som pagar under flera timmar, till exempel en
skoldag, gor personen trétt och ofokuserad pa grund av
narkolepsin, sager Attila Szak&cs.

Om samsjuklighet och intellektuell funktion

Vid en studie som publicerades 2015, av Attila Szakécs fran Region
Halland och hans forskarkollegor fran bland annat Vastra
Gotalandsregionen, undersoktes psykiatrisk samsjuklighet (att
barnen jamte narkolepsi, har flera psykiatriska diagnoser) och
intellektuell funktion hos barn med narkolepsi.

| studien ingick 37 barn med narkolepsi, 30 hade fatt narkolepsi
genom Pandemrixvaccinering och sju hade insjuknat fore
vaccinationen.

Fragor forskarna ville ha svar pa var:

e Finns det en 6kad psykiatrisk samsjuklighet vid narkolepsi
hos barn och ungdomar?

e Hur ser den kognitiva profilen ut hos barn och ungdomar
med narkolepsi?

e Finns det skillnader i psykiatrisk samsjuklighet och
kognition utifran Pandemrixvaccinationen?

e Finns det ett samband mellan psykiatrisk samsjuklighet och
kognition hos barn med narkolepsi?

Resultat

Psykiatrisk sjukdom som ger diagnos forekom hos totalt 14 av 37
(46 procent) patienter varav 13 hade fatt narkolepsin genom
Pandemrixvaccinet. Vanligaste psykiatriska diagnosen hos barnen
var ADHD. Problemen fanns hos 9 av 35 (26 procent) varav 7 hade
debut efter forsta narkolepsisymtomen.

— Har kan man misstanka att det ar forvarvad ADHD, den har alltsa
utlosts pa grund av narkolepsin, sager Attila Szakacs.
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Nést vanligaste diagnosen var depression, 6 av 37 (15 procent)
patienter hade det, samtliga hade fatt Pandemrixvaccin.

Det vanliga psykiatriska symtomet var raseriutbrott som foérekom
hos 94 procent i Pandemrixgruppen och 71 procent i icke-
Pandemrixgruppen. 35 procent av Pandemrixgruppen forlorade
humoret ofta, mot 29 procent ur icke-Pandemrixgruppen.

Ingen i studien hade psykotiska symtom.

— En forklaring till symtomen kan vara dkad dagsémnighet
sekundart till narkolepsin som gor att de k&nner sig nedstdmda, blir
okoncentrerade och far inlarningssvarigheter. Bristen pa
hypokretin/orexin kan ocksa ha en priméar paverkan pa deras
maende och prestationsformaga, sager Attila Szakacs.

Slutsatsen blev att den psykiatriska samsjukligheten maste
undersokas i detalj hos varje barn och behandling pabdrjas sa snart
som mojligt for att minska sjukdomsbdrdan. Kognitiva svarigheter
maste upptackas och stod behover tillgodoses for att framja
patienternas funktion i vardagen, det vill s&ga skolprestation och
mental halsa.

Fler vetenskapliga studier kring samsjuklighet

En liknande norsk studie gjord pa narkolepsipatienter visar att 37,5
procent av barnen har problem med depression. Aven nar forskarna
bortsag fran smnrelaterade besvar har fortfarande 27,5 procent av
barnen symtom pa depression.

Vid en kanadensisk studie har man kopplat depressiva besvar till
fysisk aktivitet och nattsémn och resultatet visar att ju battre fysisk
niva barnet befinner sig pa desto mindre depressiva besvar.

— Ju sdmre nattsomn, desto mer depressiva besvar. Ju mer fysisk
aktivitet i vardagen, desto mindre depressiva besvar, sager Attila
Szakacs.

En italiensk studie har tittat pa olika typer av psykiatriska
beteendeproblem och resultatet visar att vuxna med typ 1
narkolepsi (patienter som har kataplexi eller brist pa
hypokretin/orexin) har storre tendens till ADHD-hyperaktivitet och
depression &n normalbefolkningen.

— Har man ett psykiatriskt symtom sa ar det inte sallan att man har
flera. Olika studier visar olika grader av problem men vi kan dra
slutsatsen att det handlar om samma typer av besvar. Angest och
depression, uppméarksamhetsproblem och svarigheter med att
hantera kanslor, sager Attila Szakacs.
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Kognition och narkolepsi

Resultatet av studier som undersokt kognition och inlérning hos
vuxna med narkolepsi ar nagot motstridiga. Visserligen har manga
problem med uppmaérksamhet, arbetsminne, exekutiva funktioner
och att fatta beslut. Samtidigt visar resultatet pa hog prestation
inom flera neuropsykologiska funktioner.

Attila Szaké&cs studier av barn och ungdomar visar att den verbala
funktionen och arbetsminnet hos barnen med narkolepsi &r
signifikant lagre dn hos normalbefolkningen. Vissa formagor som
visuell perception (handlar om hur vi tolkar vara synintryck), ligger
signifikant hogre. Barn med narkolepsi kan alltsa fungera béttre
visuellt &n verbalt i skolarbetet.

— Ha respekt for svarigheterna, och forsok att utnyttja styrkorna, ar
Attilas Szakacs slutsats kring barnens kognitiva formagor.

Narkolepsi och psykiatrisk samsjuklighet

Attila Szakaczs doktorsavhandling visar pa psykiatrisk
samsjuklighet vid narkolepsi. 38 procent av barnen i studien
hade nagon psykiatrisk problematik. 26 procent hade ADHD
och 15 procent depression.

— Om vi jamfor med normalbefolkningen sa ar det kraftigt
forhojda siffror. Alltsa fler med psykiatriska diagnoser, sager
Elisabet Wentz, barn- och vuxenpsykiatriker vid Sahlgrenska
Akademin i Goéteborg.

— Det ar valdigt séllan barnen bara har en av de har psykiatriska
diagnoserna. Ofta har de flera tillstand samtidigt, férutom
narkolepsi har de till exempel depression och angest. De
psyKkiatriska diagnoserna gar ofta in i varandra, sager Elisabet
Wentz.

Depression-forekomst

Fore puberteten har en till tva procent av alla barn en depression,
nar barnet kommer in i puberteten blir det vanligare, da &r siffrorna
tre till tta procent. Fran och med puberteten ar det dubbelt sa
manga flickor, som pojkar som ar deprimerade.

— Inte bara kénslorna paverkas utan ocksa tankeférmagan. Det ar
svart att koncentrera sig och att fatta beslut. Kroppen paverkas
ocksa. Vanligt ar att barnet eller ungdomen som &r deprimerad har
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ont i magen och huvudet, men kan ocksa ha symtom som torra och
svidande 6gon och vark i armar och ben, séger Elisabet Wentz.

Diagnoskriterier

Inom en och samma tva veckors period ska en person uppvisa
minst fem symtom. Ett av symtomen maste vara ett karnsymtom,
det vill sdga depressiv och irritabel sinnesstamning och/eller
minskat intresse och gladje for sddant barnet eller ungdomen
tidigare tyckte om att gora.

— Hos tonaringar kan ofta irritabilitet vara utmarkande. Men ocksa
minskat intresse, personen kanske inte har ndgon lust att ga till
traningen och traffa kompisarna langre, sager Elisabet Wentz.

Forutom ett kdrnsymtom kravs minst fyra tillaggssymtom. Dessa ar
Okad/minskad aptit, somnproblem, trotthet, energildshet,
psykomotorisk hdmning/agitation (exempelvis utslatning av
ansiktsmimik och sluddrigare tal eller rastloshet),
vérdeltshetskansla/overdriven skuld, minskad tanke- och
koncentrationsformaga eller obeslutsamhet och sjalvmordstankar.
— Femtio procent av ungdomar som ar deprimerade har ocksa
sjalvmordstankar, sdger Elisabet Wentz.

Den vanligaste orsaken till depression ar arftlighet. Kon ér en
annan viktig faktor, samt neuropsykiatriska, psykosociala och
psykologiska faktorer.

— Ett barn med en deprimerad foralder I6per fyra ganger hogre risk
att sjalv bli deprimerad, sager Elisabet Wentz.

Behandling

Vid lindrig, medelsvar och svar depression far barnet och
foraldrarna genomga en psykosocial basbehandling (Deplyftet).
Det handlar om att informera om tillstandet och se éver livsstil,
relationer, skolsituation och familjesituation. Vid lindrig och svar
depression kan man sedan ga vidare med kognitiv beteendeterapi
(KBT) i grupp eller individuellt.

— KBT handlar om att forsoka vanda pa tankestéllningar. Man lar
sig ett tankesatt som minskar risken for aterfall. Detta har ingen
effekt om en foralder &r deprimerad, sdger Elisabet Wentz.

Vid medelsvar och svar depression kan man behandla med

Fluoxetin, som &r ett SSRI-preparat (selektiva
serotoninaterupptagshammare).
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— Vid svar depression ar medicinering viktigt. Man har sett att det
minskar risken for att den drabbade ska ta livet av sig, sager
Elisabet Wentz.

Adhd

Mellan fem och tio procent av alla barn i Sverige har adhd
(attention-deficit hyperactivity disorder). Bland barn med
narkolepsi ar siffran 25 procent. I den allménna befolkningen ar det
mest pojkar som drabbas, atminstone har det varit sa. Adhd ar
arftligt, 76 procent kan forklaras av genetik. Resten handlar om
miljofaktorer. Det kan bero pa att mamman har rokt eller haft hog
alkoholkonsumtion under graviditeten.

Adhd delas in i tre grupper:
e Huvudsakligen ouppmérksam form
e Huvudsakligen hyperaktiv-impulsiv form
e Kombinerad form (bade problem med uppméarksamhet och
hyperaktivitet/impulsivitet)

De flesta som har narkolepsi, har den ouppmérksamma formen.
For att fa diagnosen ska olika symtom ha funnits i minst sex
manader. Det kan vara att barnet ar ouppmarksamt, inte har
formaga att lyssna pa tilltal, har svarigheter att organisera tillvaron
och att det stdrs av yttre stimuli eller tappar bort saker.

Vid hyperaktiv-impulsiv form ska symtomen ocksa ha funnits i sex
manader for att barnet ska fa en diagnos. Barnet kan ha svart att
vara stilla, det pratar valdigt mycket, kastar ur sig svar i skolan utan
att fragestallaren hunnit prata fardigt och avbryter andra.

Diagnoskriterier

Hyperaktivitet-impulsivitet och ouppmarksamhetssymtom, ska ha
debuterat fore 12 ars alder. Nagon form av funktionsnedséattning
ska ha konstaterats, inom minst tva omraden, till exempel i skolan
och i hemmet. Funktionsnedséttningen ska paverka det sociala livet
eller studierna.

— Manga skojar idag om att de har adhd-light, men det &r viktigt att
forsta att det innebéar betydande svarigheter och en
funktionsnedséttning i vardagen. Man klarar inte fullt ut av det
sociala, skolan eller relationer, sdger Elisabet Wentz.

Adhd samsjuklighet
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Det ar vanligt att personer som har adhd ocksa har las- och
skrivsvarigheter, generella inlarningssvarigheter, trotssyndrom eller
depression.

Behandling

| forsta hand ges centralstimulantia (Concerta, Ritalin, Medikinet,
Equasym, Elvanse och Attentin) mot adhd. Man bérjade medicinera
med centralstimulantia redan pa 1930-talet. 80 till 90 procent har
en god effekt av medicineringen.

| andra hand ges selektiv noradrenalinaterupptagningshammare
(Strattera).

Det ar upp till skolan att bestimma hur de ska hjalpa barnet. Det
kan bli fraga om en extra resurs i klassen, en vuxen som finns for
hela klassen, men som kan stotta just det hér barnet lite extra.
Barnet kan ocksa fa vissa lektionstimmar med specialldraren, eller
sa bildar skolan en liten grupp med flera larare och nagra elever
som har svarigheter.

Ytterligare en del i behandlingen kan vara foraldrautbildning. Den
sker i grupp och gor att foraldrarna far forstaelse for barnets
problem.

— Fysisk aktivitet ar ocksa en viktig del av behandlingen for att
barnet ska kunna gora sig av med Overskottsenergi, séger Elisabet
Wentz.

Trotssyndrom

For att diagnostiseras med trotssyndrom krévs att barnet har
uppmatt minst fyra kriterier under en sex manaders period.
Kriterierna ligger inom ramarna for argsinthet/irritabilitet, ett
argumentativt och trotsigt beteende och att barnet visar pa
h&mndlystnad.

— | Attila Szakazs studie hade 3 av 38 barn trotssyndrom. Det som
forvanade var att det mest var tonaringar. | normalbefolkningen far
oftare yngre barn diagnosen, séger Elisabet Wentz.

Fragor till Elisabet Wentz:

Kommer mitt barn med narkolepsi ocksa att drabbas av
depression?

— Vi har sett att det finns en forhojd risk for depression hos barn
med narkolepsi jamfort med normalbefolkningen. Det kan vara bra
att vara uppmarksam.

Dokumentation nr 609 © Agrenska 2020



Narkolepsi

Ar adhd kopplat till narkolepsi?

— Adhd &r en symtombeskrivning. Ja, det finns en 6kad risk for
forvarvad adhd vid narkolepsi. Viktigt att titta ordentligt pa ifall
barnet hade nagra tecken pa adhd innan narkolepsidiagnosen.

Vagen till diagnos

Pa barnmottagningen fick Karl bland annat géra motoriska tester.
Hans trotthet och irritation togs pa allvar och lakaren ville utreda
honom for narkolepsi.

— Om han hade haft en hjarntumoér hade han inte kunnat gora de
motoriska testerna lika bra, sa lakarna. Darfor trodde de ganska
snart att det var narkolepsi. FOr oss gick det valdigt fort fram till
diagnos, sdger Sofia.

Karl fick gora ett MSLT (Multiple Sleep Latency Test), for att méta
dagsdmnigheten, och fick ligga inne pa mottagningen och sova.
Neurologen kunde konstatera att han somnade direkt in i REM-
soémn, alltsa drémsomn. Sedan gjordes en hjarnrontgen.

— De sdg ganska fort att det var narkolepsi, sa det gjordes inga fler
tester. Karl har ingen synlig kataplexi, sdger Johan.

Fysioterapeutiska och arbetsterapeutiska aspekter

— Att leva med narkolepsi kraver forandring, anpassning och
att man behéver fundera 6ver sina drommar och mal i livet.
Det ar en sorgeprocess dar vi kan hjalpa till att se de sma
positiva férandringarna och hitta ratt vag, sager Elke Schubert
Hjalmarsson, fysioterapeut. Hon foreléste tillsammans med
arbetsterapeut Ellen Odéus, bada fran Drottning Silvias Barn-
och ungdomssjukhus i Goteborg.

Elke Schubert Hjalmarsson och Ellen Odéus stottar barn med
narkolepsi nér det galler bland annat vardags- och fritidsaktiviteter.
De bedémer barnens grovmotorik, kartlagger eventuella fysiska
problem och hittar bra och lampliga aktiviteter bland annat for att
minska muskelspanning och dalig kroppshallning. De diskuterar
vardagsstruktur med barnen och ungdomarna och kan vara ett stod i
en dialog med skolan angaende schema, sittplats, vila under
skoldagen, laxlasning med mera.
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Att engagera sig som elev och familjemedlem, att fa gjort det man
behover gora, att ha dagliga rutiner som man ar néjd med och att
koppla av och roa sig ar aktiviteter som personer med narkolepsi
upplever som svara. Det ar resultatet av en C-uppsats pa
Arbetsterapeutprogrammet i Goteborg som gjordes 2019.
Studenterna undersokte aktivitetsgapet hos personer med
narkolepsi. Ett aktivitetsgap &ar nér det finns en skillnad mellan vad
en person vill gora och vad den faktiskt gor.

— Att utjamna den skillnaden &r nagot som vi som arbetsterapeuter
och fysioterapeuter kan hjalpa till med sa att man kan uppna en
balans i vardagen, sager Ellen Odéus.

For barn som far narkolepsi forandras tillvaron. Den begransade
orken och oro for kataplexi ar uttréttande. Darfor behdver barn och
tondringar tid for vila i sitt schema.

— Det handlar om en omdefinition av barnets forvantningar.
Forandringsarbete tar tid men vara erfarenheteter séger att kost,
motion och planerad vila hjalper, séger Ellen Odéus

Fritidsintressen och traning

Vid val av fysisk aktivitet ar det viktigt att det ar intresset som styr.
Samtidigt maste man ta hansyn till barnets formaga och motivation.
Det finns sporter som kan vara mindre lampliga vid narkolepsi som
till exempel att simma sjélv och klattra, men i de flesta fall gar det
att géra anpassningar. For att bibehalla intresset bor omgivningen
vara uppmuntrande och det kan i manga fall vara bra om
idrottsledarna ar informerade om diagnosen sa att de kan gora
nddvandiga anpassningar.

— Sport som fritidsintresse leder till rorelsegladje, 6kad sjalvkansla,
social delaktighet och 6kad vakenhet, sager Elke Schubert
Hjalmarsson.

Det finns bra alternativ till att trdna i grupp ifall orken inte finns.
Till exempel finns en méngd traningsprogram med Gvningar.

— Ett bra alternativ kan vara videospel med aktivitet som mal. Da
kan man rora pa sig hemma, sager Elke Schubert Hjalmarsson.

Tips for individuell traning:
e Instant fitness och Runkeeper — appar till smartphone
e Fitbit Flex — ett armband som synkar till en app och som
fungerar som en personlig tranare
e Wii Fit eller Dance Central till Xbox 360 — tv-spel som okar
pulsen
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Struktur och hjalpmedel

Arbetsterapeuten hjalper bland annat till med att utarbeta strategier
for att underlatta vardagen. Ett exempel &r att se dver
somnsituationen och préva sig fram till vad som fungerar bra, till
exempel hur morkt barnet vill ha det i sovrummet.

— For manga kan det vara svart att vakna. Det finns olika
vackarklockor att testa som wake-up light och shake awake. Det
gar ocksa att koppla mobilen till en hégtalare sa att larmet ljuder
hdgre, sager Ellen Odéus.

Tips for en god nattsomn:

Se 6ver sovplatsen med avseende pa ljud, ljus, ordning,
laggningsrutiner, skarmhantering och datoranvéandning.

Testa ett tyngdtéacke. Det finns manga olika som kedjetécke,
bolltacke eller fibertacke. De vager sex till atta kilo och gor
insomningen lattare och minskar vakenhetsperioder under natten
— Bland personer med narkolepsi som provat tyngdtacke upplever
90 procent positiv effekt. | vissa regioner kan arbetsterapeuten
forskriva tacken, séager Ellen Odéus.

Nar det galler hjalpmedel sa finns det manga tekniska I6sningar
som kan anvéndas till exempel for att fa ett bra underlag kring hur
en dag ser ut med traning, mat, sémn och sa vidare.

— 1 en app som heter Uppskatta din dag, kan man lagga in de
parametrar man vill for att fa battre struktur pa dagen. Det kan vara
en jattebra stottning for att komma ihag moten, sovtider och traning
till exempel, séger Ellen Odéus.

Nagra goda exempel:
e Tid gar att gora lite mer konkret genom att anvanda en
timstock eller en dygnstavla
e Men ocksa genom olika appar: Uppskatta din dag,
Smartkalender, HallKoll, Handikalender, Timetimer
e | en smartphone kan man stélla in paminnelser och synka
med andra till exempel foréldrarna.

Ljusterapi fungerar bra for vissa, ljuset bér uppga till 2000 till 2500
lux.

— Det finns lampor som man kan kdpa och ha hemma som &r
tillrackligt starka. Tyvarr ar de dyra. Tank pa att man kan soka
bostadsanpassning om man behéver béttre belysning hemma. Det
ar individ- och behovsanpassat, sdger Ellen Odéus.
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Ar man inte kopplad till habiliteringen s& gar det anda att fa kontakt
med arbetsterapeut och fysioterapeut genom remiss fran
narkolepsiteamet eller vardcentral.

Fragor till Elke Schubert Hjalmarsson och Ellen Odéus:

Karl tar mediciner

Min son somnar i obehagliga stéallningar for nacken. Hur ska vi
gora sa att han inte far ont?

— Se 6ver mojligheten att kunna passivt stodja huvudet sa att
positioneringen blir mindre pafrestande for nacken. Sedan kan det
vara bra med styrketréning och eventuellt t6jning av muskulaturen i
nacken for att minska risken for skador.

Min dotter har intresse for ridning men vi ar oroliga for att hon
somnar pa hasten, borde hon fortsatta?

— Det kan vara riskabelt med ridning. Min erfarenhet &r att sa lange
man &r fysisk aktiv sa somnar barnen inte, men har géller det
forstas att bedéma riskerna mot nyttan.

Hur bra &r det for nattsdmnen att ta en tupplur efter skolan och
sedan trana?

— Det ar bra att tanka att somn pa dagen ska vara just en tupplur
och inte paga for lange. En majlighet &r att avbryta smnen och ga
till traning. Det ar bra med lite flasig traning atminstone en gang
varje dag. Huvudsaken &r inte att ha en strukturerad aktivitet utan
att barnen ror pa sig.

Ska vi beratta om narkolepsin for barnets idrottsledare?

— Det ar forstas en individuell fraga men fordelen med att berétta ar
att tranaren kan gora nédvéndiga anpassningar och ungdomen kan
slappna av lite mer da det finns fler som vet.

Den forsta tiden efter diagnosen var tuff for bade Karl och familjen.
Han borjade drdomma hemska mardrommar och vaknade mycket
under natten.

— Till slut tog jag in en madrass och lade pa golvet i hans rum sa
jag kunde ligga dar och halla honom i handen. Annars kom han
anda inspringande till oss under natten, séager Johan.
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Karl borjade medicinera med Concerta mot dagsomnighet. Det
fungerade inte sa bra, efter en tid bytte han till Elvanse och pa
kvéllarna far han Medikinet som &r korttidsverkande.

— Medicinerna har fungerat bra till alldeles nyligen, sager Sofia.

| hostas borjade Karl forlora humaret under fotbollstraningarna.
Han kunde ge igen efter en kamp pa planen vilket han inte brukar
gora i vanliga fall. Ett par ganger sa Karl till Sofia och Johan att
han blev frustrerad 6ver att han snabbt blev fysiskt trétt under
traningen.

— Da fattade jag att nagot inte riktigt stamde. Orken tog slut lite val
snabbt. Det svara med Karl &r att han alltid biter ihop och séager att
allting ar bra. Det har ocksa varit svart att fa lakarna att forsta,
séger Johan.

Det visade sig att Karls blodtryck var for hdgt och att det var en
biverkning av medicineringen. Skolskoterskan kontrollerade
blodtrycket nagra ganger och Sofia kommunicerade med
Barnmottagningen. Efter nagra veckors utredning med kontroller
och besok fick Karl byta medicin till Equasym och Medikinet. Pa
en vecka var blodtrycket normalt igen. Men att snabbt fa komma in
och testa en ny medicin var ingen sjalvklarhet.

— Karls lakare har haft har olika uppdrag och vi har fatt prata med
andra lakare som inte kdnner honom. Jag var tvungen att trycka pa
att Karl madde jattedaligt for att fa hjalp. Jag visste att jag skulle
behdva kampa for att fa gehdr. Man kanner sig valdigt maktlGs nar
ens barn inte mar bra. Det blir pafrestande for hela familjen, sager
Sofia.

Sofia och Johan dnskar att det fanns ett team kring Karl. En néra
och regelbunden lakarkontakt som foljer upp medicineringen.

— De sdger att vi ska hdra av oss om vi undrar 6ver nagot, men
problemet &r att vi inte vet vad vi ska undra dver, sager Sofia.
Effekten av medicineringen &r bra, atminstone om man fragar Karl.
— Om jag fragar Karl hur han har sovit sager han bra. Om jag sen
fragar om han har vaknat, sager han fem till sex ganger. Det &r inte
sa latt att fa ur en tonaring hur han verkligen mar, séager Johan.

Varje morgon vacker Sofia Karl for att ge honom medicin.

— Det &r en tung del fér mig som anhorig att halla koll pa och
ansvara for hans medicinering. Jag maste standigt paminna honom,
séarskilt nar han &r i skolan eller i anslutning till traningar, séger
Sofia.
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Erfarenheter fran vuxna med narkolepsi

Under aren 2012 till 2014 fick Agrenska i uppdrag att
genomfora familjevistelser och vistelser for unga vuxna, for
familjer vars barn fick narkolepsi i samband med
pandemrixvaccinationen. Under vuxenvistelserna fram till 2018
har Agrenska samlat in information och kunskap om
livsvillkoren for deltagarna genom fokusgruppsintervjuer.

Behovet av kunskap &r stort bade for personer med narkolepsi och
deras anhoriga men ocksa for professionella inom manga olika
sektorer sd att de kan fatta korrekta beslut och ge ratt service.

— Syftet har varit att samla en kunskapsbank. Inte bara barnen utan
aven de vuxna moter okunskapen i hela samhaéllet, sager Cecilia
Stocks som presenterar materialet tillsammans med Gunilla Jaeger,
psykolog fran Agrenska, som har sammanstéllt intervjuerna.

Fokusgruppsintervjuerna utgick ifran tre viktiga perspektiv.
N&mligen kunskap om individen, diagnosen och de
diagnosspecifika konsekvenserna. Under intervjuerna fick de vuxna
beratta om skolgang, utbildning och arbetsliv, boende,
vardagssituationer, sémn och aterhamtning. Dessutom om fritid
och egen tid, socialt liv, slakt och vanner och slutligen vard- och
dvriga samhallskontakter.

Intervjuerna genomfordes 2012, 2013, 2014 och 2018. Deltagarna
bestod av 43 kvinnor och 16 mén i aldrarna 18 till 69 ar. De flesta
av deltagarna fick narkolepsi efter Pandemrixvaccinationen.

Skola och utbildning

Under skolgangen valde de allra flesta att beratta om sin diagnos
for larare och klasskamrater.

— Det ar tydligt att det ar enklare att fa anpassningar ju hogre upp
man kommer i utbildningssystemet séger Cecilia Stocks.

Vissa ville vara aktiva i skolan genom att réra sig eller anteckna
och andra utnyttjade vilorum under dagen. Vid universitet och
hogskolor erbjuds ofta en samordnare for studenter med
funktionsnedséttning.

— Nagon tyckte att anteckningshjalp var bra for hen somnade hela
tiden samtidigt som nagon annan ville anteckna sjalv for att halla
sig vaken, séger Gunilla Jaeger.
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Manga valde att studera i langsammare tempo, genom att till
exempel genomfora ett tredrigt program pa fyra ar.

— En person beréattade att det jag saknar ar tid, att da fa prestera
under langre tid eller i lagre tempo var viktigt for mig, sager
Gunilla Jaeger.

Flera vittnade ocksa om att en stor anpassning som skolan kunde
gora var att ge mojlighet att gora laxor i skolan och da fa vara
fardig n&r man kommer hem.

Yrkesval och yrkesliv

De flesta beskrev en ljus arbetslivsbild. Manga har gatt ner i
arbetstid men bara ett fatal ar sjukskrivna idag. Det var viktigt att
valja arbete efter intresse men kanske annu viktigare att fundera
over vad man klarar av.

— Manga var tidigare hogpresterande. Man behdvde justera den
bilden av sig sjélv. Deltagarna hittade ett sétt att gora det, utan att
ge upp sina drommar, séger Cecilia Stocks.

Det var viktigt att informera sina arbetsgivare om narkolepsin, dels
for forstaelse men ocksa for att fa nddvandiga anpassningar.
Exempel pa sadana kan vara: kraftig belysning, hoj- och sankbart
skrivbord, att fa lyssna pa musik i hérlurar under arbetet, vilorum,
flextid, omvéaxlande arbetsuppgifter och anpassade motestider.

— Sadant som vi kanske ser som bekvamligheter kan de vuxna med
narkolepsi behéva som hjalpmedel for att kunna hantera sin vardag,
séger Gunilla Jaeger.

Boende

Bland deltagarna hade ingen boendestdd eller hemtjénst. Vissa
tyckte att det underlattar att sénka kraven pa sig sjalv till exempel
genom att dela upp stadning pa flera dagar, anvanda
robotdammsugare, planera veckomenyer och bestélla hem fardiga
matkassar. En del hade satt upp timers pa koksapparater och hade
batteridrivna ljus. Nagon hade en pall i koket for sma vilostunder
och for att slippa ga ifran matlagningen for att vila.

Somn och aterhamtning

Vad galler somnen hade de flesta fatt in goda rutiner for
nedtrappning av aktivitet, tystnad och mérklaggning infor
sanggaende. Vissa behdvde hjalp med att komma upp pa morgonen.
Flera sag till att bo nara allmanna kommunikationer for att spara tid
och kraft.
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— De flesta behovde tva till tre vilopauser under dagen. En person
lat barnen stanna lite langre pa fritids for att kunna ta en vilopaus
efter jobbet, sdger Gunilla Jaeger.

Socialt liv och véanner

For att orka med att umgas med vanner var det viktigt med
planering och prioritering.

— Det handlar om att till exempel sova innan man gar ivag och att
ga hem i tid. Vissa sociala sammanhang som stora kalas kan bli for
jobbigt. En viktig faktor i sociala sammanhang var att vara aktiv
och delta for att orka, séger Cecilia Stocks.

Fritidsintressen

Manga tyckte att fysisk aktivitet ar gynnsamt for bade kroppen och
orken.

— Man upplever att man blir piggare pa sikt, men att det ar viktigt
att planera in tid for vila efter traning, sager Gunilla Jaeger.
Exempel pa fritidsaktiviteter som fungerar bra: 16pning, gympa,
yoga, dans, simning (kompis bredvid), tradgard, foto, film,
teckning, keramik och handarbete.

Bilkorning

Vad géller korkort s& hade de flesta kvar korkortet sedan innan de
fick diagnosen. Nagra hade tagit korkort sedan de fick narkolepsi
och nagra hade slutat kora bil.

Alla var 6verens om att bilkdrning &r ett stort ansvar, det &r viktigt
att alltid vara utvilad vid start och lyssna pa kroppens signaler. Vid
bilkérning kan det darfor vara bra att lyssna pa musik och sjunga
med, ha en medpassagerare att prata med, kora omvaxlande och
ha dryck néra till hands.

— En person korde fran Lund vid den forsta vuxenvistelsen. Han
ké&nde sina begrénsningar och tog flera pauser under farden.
Personer med narkolepsi ar valdigt forstandiga bilforare, sager
Gunilla Jaeger.

Vard och 6vriga samhallskontakter

Samtliga vuxna hade kontakt med en neurolog. Flera hade &ven
andra vardkontakter som foretagslakare, logoped och
arbetsterapeut.

— Erfarenheterna fran samhallskontakter som Forsakringskassan
och Arbetsformedlingen var blandade. De flesta var dock dverens
om att med aldern blev det oftast lattare att ta hand om sig, séager
Cecilia Stocks.
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Karl spelar fotboll

Karl spelade fotboll innan han fick sin diagnos och har fortsatt med
det. Nu dr han med i lagets elitsatsning och spelar med ungdomar
som &r ett ar aldre an honom. Han tranar nastan alla dagar i veckan
och Sofia och Johan marker att han mar bra av det.

— Man behdver inte elittrana varje dag men vi tror att man vinner
mycket med motion. Om han inte rér pa sig under en dag blir det
en dalig dag och Karl blir trott och grinig, sager Johan.

Nar Karl blev sjuk tog manga kompisar avstand. Forklaringen var
att de inte tycker att Karl & samma person langre.

— Det var valdigt trakigt. Jag tror mycket handlade om radsla och
okunskap, séger Sofia.

Pa fredagar ar Karl ledig fran traningen och brukar ofta aka till
fritidsgarden och traffa andra fran skolan. Eftersom han ar ganska
fortegen vet inte foraldrarna om kompisarna har kommit tillbaka.
— Nu for tiden har man ocksa kompisar genom sociala medier utan
att traffas. De tillhér en annan generation och umgas nog mer an vi
tror, séger Johan.

Tora ar vuxen med narkolepsi

Narkolepsin smdg sig pa under gymnasietiden for Tora
Ljusberg. Hon somnade pa bussar och vid koksbordet nar hon
och mamman tragglade franska verb, men hon fungerade
ganska bra i dvrigt.

— Mamma tyckte jag var nonchalant, men hon visste ju inte da.
Jag fattade att jag var sjuk nar jag akte bak pa en motorcykel
och inte kunde halla mig vaken, da var jag 25 ar.

I ar fyller Tora 50 ar och har lart sig att leva med narkolepsin
tack vare bra lakare, medicinering och lite envishet.

Nar Tora Ljusberg forelaser for foraldrar till barn med narkolepsi
far vi uppleva nagot helt annat an energiloshet och trétthet. Hon
skrattar stort och géarna och bjuder pa sig sjalv.

— Min narkolepsi syns inte pa mig. Det ar en dold
funktionsnedsattning, en som paverkar hela mitt liv. Men jag har
alltid skrattat mycket, narkolepsin har inte hindrat det. Mina vanner
sa ofta till mig att ’sétt dig ner, vi har varldens story!” Nu far jag
sdllan kataplexi langre.
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Trots att hon somnade nér hon tragglade franska verb gick Tora ur
gymnasiet, men med ganska daliga betyg. Hon lyckades battra pa
dem pa Komvux och senare ga vidare med hogskolestudier, det ar
hon stolt 6ver idag.

— Min storsta sorg i livet ar att jag inte kan lasa bocker langre. Vi
som har narkolepsi behover tre till fyra ganger sa mycket tid for att
klara av skolan som de som inte har sjukdomen, det &r tur att man
far fler chanser i livet.

Symtom

Nar Tora var i 25 ars aldern fick hon kraftiga symtom med
kataplexiattacker, somnparalys och hallucinationer. Hon somnade
overallt och efter att hon hade somnat bakpa den dar motorcykeln
sokte hon hjélp. Tora upplever det som att narkolepsin blev en del
av hennes personlighet. En del som inte &r 6nskvard men som hon
maste ta hansyn till.

— | hjartat ar jag Pippi Langstrump med tusen jarn i elden men den
Tora finns inte langre. Det gor inte ont men det ar jakligt trakigt.

Terapi

Det tog ett ar av lakarbesok och undersokningar innan hon fick
diagnosen narkolepsi. Sedan tog det ytterligare tio ar med KBT-
terapi och olika kombinationer av medicinering innan hon sjalv och
kroppen kom i nagotsanar balans.

— KBT var jattebra for mig. Det ar battre att sa langt som det ar
mojligt fa folk att forsta narkolepsin och att utveckla strategier for
att hantera sjukdomen.

Idag medicinerar Tora med en lag dos antidepressiv medicin och tar
Ritalin (hon kombinerar kort- och langtidsverkande) Till natten tar
hon insomningstabletter. Kombinationen av Toras mediciner gora
att hon inte far kataplexi langre. For Tora har det varit viktigt att
vaga berétta att hon har en dold funktionsnedsattning.

— Jag somnar inte for att du ar trakig, kan jag saga, utan for att jag
har narkolepsi. Men hur tydlig jag an &r sa ar jag valdigt ensam. Sa
ar det att leva med en ovanlig diagnos.

Arbete

Det har varit viktigt for Tora att alltid gora sadant hon tycker ar
roligt. Aven studie- och yrkesval har varit intressedrivet.

— Vi som har narkolepsi blir snuvade pa en tredjedel av vara liv.
Viljan finns fortfarande dar men vi har inte reserverna som ni andra
har. Darfor ar det viktigt att valja nagot att géra som man brinner
for. Lust ger mig kraft och ett meningsfullt liv.
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Tora har lange jobbat som kommunikator inom kulturlivet. Hon
jobbar pa en osaker marknad och har haft manga olika jobb, men
har nu en fast tjanst.

— Jag berattar inte att jag har narkolepsi nér jag soker jobb, men jag
berattar nar jag kommer dit. Jag soker jobb pa mina kompetenser.
Genom arbetsformedlingen har hon fatt dagsljusbelysning pa
jobbet och ett hoj- och sénkbart skrivbord. Hon har ocksa haft en
sang i narheten sa att hon vid behov pa dagen kan ta en tupplur.

Efter forelasningen ska Tora traffa ungdomarna som ar pa
Agrenska och delar hennes diagnos.

—Jag vill skicka med dem att det med storsta sannolikhet kommer
bli battre. Mediciner och traning fungerar bra for mig. Du lar
framforallt kanna dig sjalv och du lér dig att lyssna béttre pa
kroppens signaler.

Fragor till Tora Ljusberg:

Kostens paverkan

Hur ska jag forstd hur det kanns att ha narkolepsi?

— Det kan du inte. Forsok att motivera men inte pusha. Det ar
jattesvart, for era barn kanske anstranger sig otroligt mycket redan.
Du ska normalisera sjukdomen genom att prata om den.

Hur varvar du ner pa kvallen?
— Bort med mobilen. Kedjetacke har hjéalpt mig. Jag har ocksa gatt i
ljusterapi och det fungerade for mig.

Har du ndgot tips pd hur man kan prata med sin tonaring om
sjukdomen, utbrotten, biverkningar av medicinerna och sa
vidare?

— Jag hade turen att jag inte var tonaring nar jag forstod att jag hade
sjukdomen. Kan man kanske hitta nagon annan an féraldrarna som
tondringen kan lyssna pd, en kurator pa skolan eller nagon moster
kanske? Min erfarenhet &r att foraldrarna blir man ofta mest
irriterad pa.

Elin Lindell &r dietist som arbetar pa Agrenska. Hon foreléser
om kostens paverkan vid narkolepsi.

— Det finns ingen kostbehandling mot narkolepsi, men det finns
en hel del mat man mar béttre av att ata, sager Elin Lindell
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Vi ater for att fylla pa med energi till kroppen. Ett sétt att mata
energi pa ar i kalorier. Kolhydrater, fett och protein ar alla amnen
som kroppen behdver for att fungera och som ger energi.
Kolhydrater ar ett samlingsnamn for starkelse, sockerarter och
kostfibrer och &r viktiga for hjarnans funktion.

— Hjéarnan anvénder allra helst kolhydrater som energi, och behdver
det for att fungera séger Elin Lindell.

Fett innehaller dubbelt sa mycket kalorier som kolhydrater och
protein. Fett grupperas i mattat, enkelométtat och fleromattat fett.
Det &r viktigt att fa i sig av de enkel- och flerométtade fetterna
genom att till exempel ata oliv- och rapsolja, avokado, fet fisk, fron
och notter.

— Fettsyror som ar enkelomaéttat och fleromaéttat ar livsnodvandiga.
Kroppen kan inte tillverka dem sjalv, sager Elin Lindell.

Protein finns i kott, fisk, &gg, linser, bdnor och mejeriprodukter. En
del av de aminosyror som vi far i oss genom maten &r essentiella
eller livsnodvéndiga for kroppen.

— Det ar bra att skilja pa energi och néring och vélja ratt
energikallor, sdger Elin Lindell.

Hur mycket energi behévs?

For att behalla den vikten man har ska man gora av med lika
mycket energi som man é&ter, da far man en energibalans. Det finns
olika saker som avgdr hur mycket energi kroppen behéver;

e KON - mén behover generellt sett mer energi an kvinnor
vilket beror pa bland annat hormonella faktorer samt att
maén generellt har stérre muskelmassa &n kvinnor

e Alder - barn behover extra energi for att vaxa

e Kroppsstorlek

o Kroppssammanséttning - till exempel hur mycket
muskelmassa man har

e Aktivitet - inaktivitet

e Sjukdom - kan paverka

— Aktivitet &r en betydande faktor. En person som jobbar
stillasittandes pa kontor och tranar pa gym tre dagar i veckan kan
anda gora av med mindre energi &n en person som ar hemma och
utfor hushallssysslor, sager Elin Lindell.

Mat och narkolepsi
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Manniskan &r grundinstalld att dta och aktivera sig under dagen och
att sova och aterhamta sig nattetid.

— Kroppstemperatur, &mnesomsattning och mental
prestationsformaga gar ner under natten, sager Elin Lindell

Somnbrist kan leda till
o Okad hunger - hjarnan sander ut ata signaler” nar man
egentligen ar trott
e Minskad méattnadskansla.
e Att man inte orkar vara aktiv och motionera
e Troligtvis en 6kad inlagringseffekt av fett

Manga barn och ungdomar med narkolepsi tar mediciner som kan
dampa aptiten och ge illamaende.

— Konsekvensen for manga ar att de inte ater pa dagen utan far en
ackumulerad, stor hunger pa kvallen eller natten. Da &ter
ungdomen oftast fel saker. Dessutom ar mattnadskénslorna som
svagast kvallstid, sager Elin Lindell.

Regelbundenhet och sammansattningen pa maten ar viktig. Att man
forsoker ata nagonting med jamna mellanrum under dagen for att
inte ata for stora mal pa kvallen.

— Nar, var, hur &ter jag och vad har jag pa tallriken? Det &r det
viktigaste att tanka pa, sager Elin Lindell.

Mat pa natten

Det &r bast att undvika att 4ta mat pa natten. Det kan vara bra att 4ta
kvéllsmat for att inte vakna och vara hungrig pa natten, da kan det
vara svart att somna om.

— Om man maste ata pa natten ar mitt tips att ata nagot litet som en
frukt, ett glas filmjclk eller en liten smorgas. Undvik snabba
kolhydrater som socker, séger Elin Lindell.

Sammanfattningsvis ar det bra att ha fasta rutiner for mat och
planera sitt matintag 6ver hela dagen. Det ar inte exakta klockslag
som &r viktiga att ata pa utan att 4ta regelbundet och hitta en rutin.
Det gar bra att dta av det mesta men justera fordelningen pa
tallriken. Barn och ungdomar ska inte ga och lagga sig hungriga.
— Tank pa Skalmans mat- och sovklocka. Fasta rutiner for somn
och mat ar bra for kroppen, sager Elin Lindell.
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Fragor till Elin Lindell:

Vad ska jag gora at att mitt barn har gatt upp mycket i vikt av
medicineringen?

— Det tar tid att stalla in medicinering och kraftig viktuppgang kan
vara en biverkning i borjan men efter en tid brukar vikten ga ner.

Mitt barn har traning till halv tio pa kvallen, ska hen anda &ta
middag sa sent?

— Ungdomar bor alltid ata efter tréning oavsett vad klockan ar. Det
behdver inte alltid vara hela komponerade maltider utan
energipafyllning.

Vad ska mitt barn ata nattetid?

— Helst ska man forsoka undvika att ata pa natten. Om det inte gar
kan man kanske ha en frukt eller en smorgas vid sdngen. Se ocksa
over vad ni har hemma s att det inte finns chips och kakor att ga
och hamta i skapen.

Mitt barn vill ofta ha nagot sott innan sanggaende, vad kan det
bero pa?

— Barnet behdver inte det. Det &r inte ovanligt men hér kanske man
kan erbjuda nagot annat istallet och forsoka att begransa sotsaker
kvéllstid. Testa att erbjuda mat eller en frukt istéllet.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet p& Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser, daribland narkolepsi.
Under vistelsen pa Agrenska har barnen ett eget anpassat
program, med aktiviteter som ska bidra till att starka deras
delaktighet och sjalvkéansla. Barnteamet ar noga med att
anpassa innehallet sa att dagens aktiviteter blir optimala for
varje barn.

Barn som har narkolepsi har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad. Dessa leder i sin tur till
olika funktionsnedséattningar. Det ar darfor viktigt att alltid se varje
individs behov. Med detta som utgangspunkt har veckans program
for barnen och ungdomarna utformats.

— Aven om en del symtom och behov forenar personer med samma
diagnos ar alla forstas ocksa sina egna personer med sina egna
personligheter. Det utgdr vi ifran vid alla mdten har pd Agrenska,

Dokumentation nr 609 © Agrenska 2020



Narkolepsi

séger specialpedagog Bodil Mollstedt som beréttade for foréldrarna
tillsammans med Sanna Olsson, socialpedagog, om barnens och
ungdomarnas program under vistelsen p& Agrenska.

Infér en familjevistelse laser personalen in medicinsk information,
dokumentation fran tidigare vistelser och samtalar ocksa med
foraldrar om barnen med diagnos. De far ocksa information fran
barnens skolor. Dérefter skraddarsys veckans aktiviteter med
barnen. Aven syskonen fér ett eget program.

— Barn med narkolepsi har inte bara olika symtom, de varierar
ocksa 6ver tid. Ibland fran dag till dag eller timme till timme. Vi
forsoker att alltid analysera varfor en aktivitet fungerar bra nar den
gor det, for att kunna aterskapa de gynnsamma omstandigheterna,
séger Sanna Olsson.

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen p& Agrenska ér att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, som
ar WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och funktions-
nedséttning. Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och
omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel. De &r alla lika
viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter och for hur
delaktig en person kan kénna sig. Eftersom en funktionsnedsattning
ofta ar bestaende, blir de omgivande faktorerna (och anpassningen
av dem), mycket viktiga.

Att stérka barnens sjalvkansla och sociala samspel ar viktiga
malsattningar under veckan. Det g6r man genom att genomgaende
ge positiv forstarkning och har samarbetsévningar dér var och en
deltar pa sina egna villkor. En annan viktig malsattning ar att bidra
till kunskap och insikt om funktionsnedsattningen. Det gbr man
genom samtal, lek och spel, da det finns mojlighet att utbyta
erfarenheter om hur det &r att ha narkolepsi.

— Under veckan fick ungdomarna prata med Attila Szakacs, lakaren
som hade forelast for foraldrarna, och ocksa med Tora Ljusberg
som &r vuxen med narkolepsi. Det var spdnnande samtal och
ungdomarna stallde flera intressanta fragor, sager Sanna Olsson.

Mojligheterna till delaktighet 6kar om barnet vet vad som ska
handa och vilka forvantningar han eller hon har pa sig.

— Vi ar noga med att vélja aktiviteter dar alla kan delta pa sina egna
villkor. Som personal eller forélder géller det att ge barnen stod,
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vara med i leken och vara deras verktyg for delaktighet. Men ocksa
att ha fingertoppskansla nog att backa undan nar det ar mojligt. Att
hitta den balansen &r svart men viktigt, sager Sanna Olsson.

En populér lek &r walkie-talkie-gomme, dar ena laget gdmmer sig
och ger ledtradar om sitt gomstalle till laget som letar.

| den leken skapas naturliga vilopauser. Ett bra tips &r att tavla mot
klockan eller att gemensamt samla poéng, istéllet for att tdvla mot
varandra. Det skapar lagkéansla och sammanhallning istéllet for
vinnare och forlorare.

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska &r att ge
barnen mojlighet att tréffa andra som &r i samma situation. | de
motena kan de kdnna en unik gemenskap och utbyta erfarenheter.

Strategier for att optimera forutsattningarna for barnen

Manga barn med narkolepsi mar bra av en lugn miljo, fasta rutiner
och tydlig struktur. P& Agrenska anpassas dagens aktiviteter och
arbetspass efter varje barns eller ungdoms individuella behov. Det
innebar individuellt anpassade arbetsuppgifter och tidshjalpmedel
som hjalper till att skapa tydlighet. Det finns inplanerad vila under
dagen och koncentrationskrdvande uppgifter varvas med motoriskt
kravande aktiviteter. Tanken ar att alla aktiviteter ocksa ska kannas
roliga for barnen sa att deras motivation halls uppe.

— Det kan ocksa handla om att det ar okej att barnen kommer lite
senare pa morgonen och att vi lagger in mest aktiviteter under
formiddagen. For att kunna fokusera har vi olika bollar och annat
som man kan pilla pa. Ar vi inne &r vi noga med belysningen, vissa
vill ha ordentligt ljus och andra vill ha mindre, sdger Sanna Olsson.

For att bidra till en halsoframjande livsstil leder personalen pa
Agrenska ungdomarna i samtal. D& kan det komma fram idéer om
fungerande aktiviteter, kost, somn och medicinering.

Det kan ocksa till exempel handla om att fa prova pa skytte,
laghojdsbana och annan rérlighetstraning. Pa on finns bade harda
Klippor och strander med mjuk sand och snéckor att plocka. Under
veckan far ocksa de som vill testa tyngdtacke och tyngdvést som
visat sig fungera bra for manga med narkolepsi.

Narkolepsivistelser pa Agrenska

Agrenska fick i uppdrag av Socialstyrelsen att under 2012 till 2014
arrangera vistelser for familjer dar barnen insjuknat i narkolepsi i
samband med Pandemrixvaccinationen. Vistelserna har efter det
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fortsatt med den senaste 2017. Hittills har det arrangerats 15
familjevistelser med barn som har narkolepsi. 141 barn mellan 6
och 25 ar har deltagit, 70 flickor och 71 pojkar. 134 syskon till barn
med narkolepsi har deltagit.

— Vistelserna och samtalen med barnen har gett stor erfarenhet av
vad barn med narkolepsi behdver, sager Bodil Mollstedt.

Behov

i skolan och i vardagslivet:

Att ha tydliga scheman och forberedelser och fa
aterkoppling

Pauser och vila

Variation i undervisningen for att uppréatthalla vakenheten
Tekniska hjalpmedel

Utokat mentorsskap/specialpedagog

Véackningshjélp i viktiga situationer

Ett fungerande matintag under skoldagen

Timstock, hjalpmedel att mata tiden med

God belysning

Datorprogram och spel som ger direkt feedback

Tydliga muntliga och skriftliga instruktioner, tank recept
H0j- och sankbara arbetsbord

Arbetsstol med sviktande rygg

Stressboll

Att dricka vatten

Barnteamet har observerat foljande:
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Barnen har svarigheter att ta in information genom passivt
lyssnande, men &r aktiva i gruppdiskussioner
Vakenhetsgraden har inget med intressenivan att gora
Koncentrationen varierar starkt over tid och det skapar ett
dilemma i skolan

Svarigheterna ar desamma oavsett kon, men kan visa sig pa
olika satt

Mardrommar paverkar sinnesstamningen under dagen,
barnen och ungdomarna &r kvar i k&nslan

De ungdomar som fatt snabb diagnos har lattare att hitta nya
strategier i vardagen

Sjélvbilden har blivit paverkad hos de allra flesta

Att tréffas i grupp och utbyta erfarenheter ar en hjalp att ta
sig vidare

Med en fungerande medicinering, kompensatoriska
hjalpmedel, en forstaende omgivning och egen vilja kan
barnen skapa sig ett val fungerande liv
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e Forstaelsen och kunskapen fran skolan varierar stort, vilket
har stor betydelse for att eleven ska fa den forstaelse och
anpassning som behdvs.

Skolans stdd — elevens rattigheter och skolans skyldigheter

| skollagen betonas barnens rétt till anpassat stod. Lagen garanterar
alla elevers ratt att utvecklas sa langt som mojligt utifran sina egna
forutsattningar och rektorer ar skyldiga att utreda om en elev
behover sarskilt stod. Om sa ar fallet ska ett atgardsprogram
uppréttas. | det ska det tydligt framga vilka malen &r och hur de ska
uppnas.

— Det ar viktigt att vara sa noggrann som mojligt i beskrivningar av
mal och metoder. Bestdam gérna en enda konkret sak och se till att
den fungerar. Det finns en risk att tjusiga formuleringar annars blir
for generella och att det da inte sker nagon riktig forandring, sager
Bodil Mollstedt.

Atgarder som kan bli aktuella & exempelvis handledning och
fortbildning av personal, anpassning av miljon, kompensatoriska
hjalpmedel, pedagogiskt stdd eller en anpassning av elevgruppen.
Atgarderna — eller beslut om att inte gora ett &tgardsprogram — kan
overklagas. Det ar viktigt att ocksa fraga barnet vilka anpassningar
han eller hon sjélv dnskar.

Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM (www.spsm.se) eller
kommunens resursteam kan hjalpa till med radgivning. Skolmiljon
ska ge barnet stimulerande upplevelser och erfarenheter, da kickas
den “goda cirkeln” igang.

— Den innebar att lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att
ta egna initiativ, vilket i sin tur gor henne eller honom mer delaktig
och aktiv. Da uppmuntras utvecklingen, sager Bodil Mollstedit.

Komikapp och Varsam é&r tva forlag som har mycket hjalpmedel
och material som skolan kan kopa in.

— Det finns ocksa sittdynor som gor att man ror pa sig hela tiden
vilket kan vara bra for att halla sig vaken, sager Bodil Mollstedt.

Las mer om vilket material som anvénds pa Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Ovriga lanktips:
skolappar.nu
logopedeniskolan.blogspot.se
skoldatatek.se/verktyg/appar
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mtm.se — Myndigheten for tillgangliga medier (talbocker,
punktskrift och lattlast material)

Karl och skolan

Karl har valt att beratta om narkolepsin i skolan. Nar han gick i
mellanstadiet var skolan forstaende och erbjod stabord och lite
andra hjalpmedel. Nu gar Karl i hogstadiet och tempot ar hogre.
Sofia och Johan oroar sig éver hur han ska klara av skolan.

— Karl bryr sig inte om att alla kanner till hans diagnos men han vill
samtidigt inte vara annorlunda sa han gar inte och lagger sig och
vilar, séger Johan.

— Man skulle 6nska att han forstod hur mycket den lilla vilan ger.
Forhoppningsvis kan han fa lite insikt om det nu nar han har traffat
fler med narkolepsi, sager Sofia.

Foraldrarna tycker inte att skolan har tillracklig forstaelse och
kunskap for att Karl behdver mer tid och luft i schemat.

— Vi skulle vilja fa till en natverkstraff i skolan med nagon fran
varden som kan hjalpa oss att fa dem att forsta Karls behov. Vi har
nara kontakt med en mentor som stottar upp, men det ar svart for
dem att veta hur de ska jobba nar det finns s lite information, sager
Sofia.

Syskonrollen

Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och mdjlighet att traffa andra i
samma situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter fran Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik ndgon annan relation man har i livet.
Den éar ofta livets langsta och innehaller nastan alltid bade positiva
och negativa inslag.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedséttning kanner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vélja bort den utan
maste hitta ett satt att forhalla sig till den, sager Astrid Emker som
arbetar i Agrenskas barnteam.

Dokumentation nr 609 © Agrenska 2020 42



Narkolepsi

Studier av syskon till barn med funktionsnedsattning visar foljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin
brors/systers diagnos och foréldrarna éverskattar ofta hur
mycket de vet om den.

e Information dr inte detsamma som kunskap. Man vet inte
hur mycket syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebar.

e Att forstd och skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata
om saken kontinuerligt eftersom situationen foéréndras,
precis som barnets fragor och funderingar.

Syskon maste fa majlighet att stalla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedséattning.

— Informationen gar ofta via foraldrarna, men var erfarenhet visar
att det ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med
sina foraldrar om, séger Astrid Emker.

Det dr vanligt att syskon bér pa fragor de aldrig vagat stalla till
nagon. En del &r radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har
en kénsla av skuld och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.

— En tvilling till en flicka med cp-skada trodde till exempel att hon
tagit allt syre fran sin syster under fostertiden. Det hade hon kant
skuld 6ver i manga ar. Och en pojke fragade om hans harda tag pa
innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer, sager Astrid
Emker.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och
bekraftade. De maste kanna att de ocksa far egen tid med
foraldrarna. Den ska vara avsatt speciellt fér dem och inte bara
bestd av tid som “inda blev éver”. Detsamma galler for
foréldrarnas uppmarksamhet.

— Ett barn berattade att hon fatt hogsta betyg i skolan och att
fordldrarna sa ’bravo’ nér de fick veta. Men nér hennes sjuke
lillebror l&rde sig att lyfta en mugg sjalv stélldes det till med
tartkalas. Aven om flickan forstod varfor det blev sa olika
reaktioner kandes det orattvist, sdger Astrid Emker.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behodver svar som anpassats efter deras
niva. I nio-tioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron.
De borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att
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syskonet i nagon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och
reaktioner fran omgivningen och borjar fundera pa hur de ska
forklara for andra.

— Da ar det bra att i familjen ha ett gemensamt forhallningssatt. Det
kan vara att siga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra
att sdga 'min brorsas dumma prickar’ eller *min systers knol i
magen’ istallet, séger Astrid Emker.

Aldre syskon tar ofta pé sig ansvar for att foraldrarna ska orka. De
funderar ocksa over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjélva inte drabbades ndr deras syster eller bror gjorde det. En del
kanner skuld dver att vara friska.

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tillsammans. For en person som har ett syskon med
funktionsnedsattning kan det da bli en sorg att se att den egna
relationen till syskonet ser annorlunda ut. Aven om det ar en fin
relation, &r den kanske inte densamma som kompisarnas
syskonrelationer, sager Astrid Emker.

Kunskap, kanslor och beméstrande

Under familjevistelserna p& Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kéanslor och
beméstrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det &r ofta lattare for dem att formulera fragor i
grupp, som sedan besvaras av en lakare, sjukskoterska eller annan
kunnig person.

— Vi berittar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for att
syskonet blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska
hantera fragor fran omgivningen. Nar de &ker fran Agrenska ska de
ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sddana situationer, séager
Astrid Emker.

Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som
grupp, da blir det lattare att prata om personliga saker. Det dr
viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna séager det dar behdver du inte tdnka pa’ eller *oroa
dig inte for det’ sdger vi omedvetet till barnen att vissa kanslor &r
forbjudna. Det blir inte bra. Det &r battre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Astrid Emker.
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Bemastrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att satta ord pa sadant
som kan kallas for ”daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg 6ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sétt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara, sager Astrid Emker.

Under vistelsen pa Agrenska fér syskonen géra en beréttelsebok,
som handlar om deras kénslor och tankar infor att ha ett syskon
med narkolepsi.

— Det &r deras egen bok, som de sjélva valjer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Men var tanke ar att boken ska kunna fungera
som ett underlag for bra samtal ihop med foraldrarna. Den kan bli
en brygga till &mnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Astrid Emker.

Vad séger syskonen?

| intervjuer beréttar syskon till barn med funktionsnedséttning att
de gléms bort ibland, och far mindre uppméarksamhet an brodern
eller systern som har en diagnos. Ibland fragar lararna i skolan
oftare ”hur mar din syster/bror?” in hur mar du?”, vilket kan
bidra till den kénslan. En del tycker det ar trakigt att ofta behdva
avbryta roliga aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ju ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det béattre att
fundera tillsammans med barnen &n att inte beréra amnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli. For att utveckla strategier att hantera svara kéanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istallet.

Syskonen beskriver ocksa manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster med funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att
respektera olika manniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandig,
kdnna empati och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

— Det &r ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!
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Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
syskonkompetens.se

Dar finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestallningar. Bland annat om Hugo, sex ar, som &r storebror till
Abbe, fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt
hjartfel, och i filmen pratar Hugo med sin pappa om hur det kdnns
att ha en bror som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/syskonkompetens-filmer

Vidare lastips:

Operation slutstirrat och Operation radda sommarlovet av Anna
Pella

Pricken av Margaret Rey

Orjan den héjdradda 6rnen av Lars Klintberg

Karl har forutom sin lillasyster Tilda, storebror Linus som &r 17 ar.
Relationen syskonen emellan &r ibland anstrangd. Linus har inte
riktigt forstaelse for Karls svarigheter och foraldrarna vill inte
heller att han ska behdva ta for stort ansvar for Karl.

— Vi vill inte att Linus ska behdva ta en foraldraroll, sdger Sofia.

| perioder har Karls humor svangt mycket. Han &r ljudkanslig och
da har det brustit nar Tilda har smaskat eller skrapat gaffeln i
tallriken.

— Han har varit arg och elak mot oss och sina syskon. Da har vi
undrat vart det hér ska sluta. Den riktiga Karl &r alltid lite extra
snall och omtanksam, sager Johan.

— Numera véljer vi vara strider, forut ville vi att Karl alltid skulle
sitta med oss nar vi dter men det har vi slappt nu. Vi har forstaelse
for att Karl ar dagsomning men han far inte vara otrevlig, sager
Sofia.

Karl har lart sig lite strategier for att minska pa irritationen och
sager till nar han vill vara for sig sjalv. Han har ocksa borjat visa
lite mer kénslor och relationen mellan syskonen fungerar lite battre.
— Han har mognat mycket. Karl & en kombination av en ung vuxen
som &r sjuk och en som vill vara som alla andra, sdger Johan.
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Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sarskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, garna med en barntandvards-
specialist. Om det finns svarigheter med tal, sprak och atande
behdvs aven kontakt med logoped. Det séger évertandlakare
Anna Odman och logoped Helmine Brattfors, som arbetar pa
Mun-H-Center i Géteborg.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pé Lilla Amundén
samt pa Odontologen i Goteborg. Det ar ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvard, munhalsa och munmotorik hos personer
med séllsynta medicinska och odontologiska tillstdnd. Kunskapen
sprids for att bidra till ett battre omhé&ndertagande och en hogre
livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhériga.

| Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sallsynta
medicinska och odontologiska tillstdnd, som rér munhélsa, i Umea
och i Jonkdping

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska traffar Mun-H-Center ménga
personer med olika funktionsnedséttningar och sjukdomar. Efter
godkénnande fran foraldrarna, under Agrenskas familjevistelser,
gor en tandlékare och en logoped en dversiktlig undersokning och
bedémning av ungdomarnas munforhallanden. Observationerna,
tillsammans med information som foraldrarna lamnat, stélls
samman i en databas.

Kunskap om sallsynta diagnoser sprids via webbplatsen
mun-h-center.se, samt via MHC-appen och pa Mun-H-Centers
facebooksida och youtube-kanal.

Tand- och munvard for barn och unga med sarskilda behov
Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
en god munhalsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt ar viktigt. Alla bor anvanda fluortandkram. Tandvarden
rekommenderar foraldrar att hjalpa sina barn med tandborstningen
och borsta tva ganger om dagen. For att underlatta tandborstningen
tipsar Anna Odman om att std bakom barnet och anvanda den egna
kroppen som stdd.

— Da kommer man &t battre och det blir lattare att borsta.
Alternativt kan man lata barnet ligga ner pa en sang.
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Né&r nya kindtander kommer &r det extra noga med tandborstning av
groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att fa hal. Det finns manga olika typer av hjalpmedel
som kan underlatta munvarden. Tandvardspersonalen hjalper till att
individuellt prova ut lampliga hjalpmedel.

Vid arliga undersokningar pa tandklinik ar det viktigt att
tandlakaren far kannedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, da det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hal i tanderna, som foljd.
Kontroll av bettutveckling, kékleder och kakmuskulatur &r ocksa
viktig att utfora, forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkatt
och tander. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie besoken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tdnderna.
For barn som inte tycker om tandkramssmaker finns sarskilda
tandkramer utan smak. Det finns ocksa tandkramer som inte
skummar sa mycket.

Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sérskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Munhélsa vid narkolepsi
Foljande munrelaterade symtom kan — men behover inte —
forekomma hos personer med narkolepsi:

e Vissa mediciner kan ge 6kad risk for muntorrhet

e Eneventuell 6kad maltidsfrekvens kan ge en okad risk for
karies

e Kataplexi kan eventuellt innebara en traumarisk ifall man
skulle sla i tanderna

Effekter av muntorrhet:
e Karies
e Slitage av munslemhinnan, torrhetskansla/sveda
e Minskat skydd mot kemiskt slitage (reflux/krékningar)
¢ Minskad sjalvrengoéring

Att tanka pa for barn med narkolepsi:
e Anvénd ratt hjalpmedel och rétt preparat for att underlatta den

dagliga munvarden, till exempel tandkram med extra fluor
eller utan smak eller specialtandborsten Collis curve
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e Anpassa tandborstningen efter egna formagor. Andra
tidpunkter an morgon och kvall kan vara aktuellt. Viktigast att
borsta tva ganger per dag!

e Anvand vid behov extra fluor

e Om intag av mat eller dryck sker pa natten — sk6lj munnen
med vatten eller ta en klick tandkrdm och kor runt i munnen

e Vid upplevd muntorrhet anvénd preparat som smorjer
munhalan alternativt stimulerar salivproduktion.

e Det finns ocksa salivstimulerande preparat sésom tuggummi,
tabletter och spray vilka kan underlatta vid muntorrhet.

e Salivstimulerande spray med fluor kan vara ett bra tips om
man vaknar pa natten och dter.

Informera garna tandvarden om aktuella mediciner och sarskilda
behov. Det kan vara bra med en utékad forebyggande tandvard med
lite tatare besok.

Vid behov av specialisttandvard — be om remiss.

Munmotorik vid narkolepsi

Nar det géller barn med narkolepsi har personalen pa Mun-H-
Center sett att narkolepsi i sig inte paverkar munmotoriken med
undantag for kataplexi.

— Orsaken till kataplexi ar neurologisk sa darfor ar det inget en
logoped kan hjélpa till med. Idag har vi bara traffat barn med god
oralmotorisk formaga, sager Helmine Brattfors.

Sambhallets stod

Cecilia Stocks &r socionom och arbetar pa Agrenska, bland
annat med planeringen av familjevistelser. Hon informerar om
vilket stod som finns att fa for personer med narkolepsi.

Forsakringskassan

Forsakringskassan har ersatt det tidigare vardbidraget med

ett omvardnadsbidrag, som du kan fa om du har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och
tillsyn som ditt barn behdver utdver det som &r vanligt for barn i
samma alder utan funktionsnedsattning.

Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer och Forsakringskassan
bedomer barnets totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal
med foraldrarna. Om familjen har flera barn med
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funktionsnedsattning kan foraldrarna som mest fa ett helt
omvardnadsbidrag per barn. Skatt ska betalas pa
omvardnadsbidraget och beloppen justeras vid varje arsskifte.

Nytt ar ocksa att merkostnadsersattning numer ar en separat
ersattning. Forut blev merkostnaden en skattefri del i vardbidraget.

Fran att barnet fyller 19 &r kan man ha ratt till aktivitetsersattning
om man inte kan arbeta pa grund av sin diagnos. Efter 30 ar far
man soka sjukerséttning istallet.

Haélso- och sjukvardslagen

Sedan 2015 finns en patientlag som innebér starkt stallning for
patienter, bland annat ratt att valja 6ppenvard i en annan region, till
exempel habilitering eller specialist. Det ar ocksa lattare att fa en ny
medicinsk bedémning.

— Lagen har 6kat barns inflytande dver sin egen vard. De har ratt att
fa information om sin vard pa ett satt som de forstar, sager Cecilia
Stocks.

L&s mer pa nfsd.se och 1177.se

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sakerstalla patientens behov av
samordning om patienten énskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom
varden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhallsaktorer. Den fasta vardkontakten kan vara en lakare
eller annan profession inom varden, som sjukskaterska eller
kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner &r skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och hélso- och
sjukvardslagen. En SIP gors nar samordning efterfragas och
kompetens behovs fran flera verksamheter och dar
ansvarsfordelningen behdver goras tydlig. Planen upprattas vid
moten dar de professionella ar skyldiga att delta. Den kan goras nér
en person upplever att man behéver en samordning mellan olika
instanser.
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Skollagen 1 kap 4

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Atgardsprogram ska upprttas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det ar rektorns
ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det behdvs.

Enligt skollagen ska skolan ta hansyn till elevers olika behov
Elever ska ges stod och stimulans sa att de utvecklas sa langt som
mojligt. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i elevernas
forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.

Anpassningar i forskola och skola
Exempel pa anpassningar i forskola och skola:

e Sérskilt schema 6ver skoldagen

e Anpassade laromedel

e Handledning/fortbildning av personal

e Resursperson/’assistent”

e Minskning/anpassning av elevgrupp

e Regelbundna specialpedagogiska insatser

e Anpassad studiegang

e Skolan kan ta kontakt med SPSM — specialpedagogiska
myndigheten

Infor alla forandringar &r det viktigt med forberedelser. Det galler
till exempel nar barnet borjar forskola och vid 6vergangen fran
forskola till skola. Och vid alla stadiebyten. Ta kontakt med
forskola och skola infor bytet. Gor garna studiebesok pa skolan om
det finns osékerhet om vilken som passar barnet bést. Ge skriftlig
information om barnet, till exempel dokumentationen om barnets
diagnos, nar det ar dags for skolstart.

Forbered motet!

Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det manga
moten med de parter som omger barnet. Férbered er vél och se till
att ha med alla beslutsfattare pa motet. Det kan till exempel vara
bra att ha med skolskéterskan. Ha en dagordning och bestam pa
forhand hur lang tid métet ska vara. For ett protokoll om vem som
ska gora vad till nar. Boka en ny tid for aterkoppling och
uppféljning av atgarderna.

Vart vander vi 0ss?
Den som &r missnojd ska i forsta hand vanda sig till skolans rektor.
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| andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller
namnd i kommunen. Eller till Skolverket: skolverket.se
Skolverkets upplysningstjanst: telefonnummer 08 - 527 332 00.

Undantagsbestammelsen

I skollagen finns en undantagsbestdmmelse i 10 kap 21 § (tidigare
kallad Pysparagrafen). Den ger elever med funktionsnedsattning
ratt att undanta vissa delar i kunskapskraven och anda fa godkant
betyg. Formuleringen lyder: ”Om det finns sérskilda skl far det
vid betygssattningen bortses fran enstaka delar av de kunskapskrav
som eleven ska ha uppnatt. Med sérskilda skal avses
funktionsnedsattning eller andra liknande personliga forhallanden
som inte &r av tillfallig natur och som utgor ett direkt hinder for att
eleven ska kunna na ett visst kunskapskrav.”

Hogskola och universitet

Nar man studerar pa hogskoleniva kan man ha ratt att studera i
langsammare takt och skriva av studielan fran CSN (Centrala
Studiestodsnamden). Se till vara sjukskriven om du &r franvarande
en langre tid.

Exempel pa stod vid hogre studier
e Samordnare, mentor och extra handledning
e Anpassad litteratur, till exempel talbok, e-textbok
e Anteckningsstod

SoL

Enligt Socialtjanstlagen ska méanniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skél moter betydande svarigheter i sin livsforing fa
mojlighet att delta i samhallets gemenskap och att leva som andra.
Dérfor finns olika former av stod. Finns behov har man alltid ratt
att soka en insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare
eller kurator pa sjukhuset kan hjélpa till med ansokan.

Exempel pa insatser inom SoL

Stodfamilj

Korttidsvistelse i en stodfamilj syftar bade till att ge anhoriga
avlésning och mer tid for syskonen, men ocksa till att tillgodose
barnets behov av miljdombyte och rekreation. Tanken &r att barnet
ska fa mojlighet till personlig utveckling. Korttidsvistelse kan bli
aktuellt redan i tidig alder.
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Avlgsarservice i hemmet

Den har insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avlastning och till att utrédtta &renden utanfor hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
I6sning vid akuta behov. Behovet bedéms individuellt.

Ledsagarservice

En ledsagare hjalper till med kontakter i samhéllet och kan f6lja
med pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen galler nar
funktionsnedséttningen inte ar alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begdras per tillfélle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson

En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfér familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stdd, en medmanniska.
Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behdver alltsa inte rapportera om
vad hen gjort till ndgon myndighet.

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksa
erbjuda stod till anhériga. Med anhériga menas en familjemedlem,
(till exempel syskon, mor— och farforaldrar) eller en god van till
nagon med fysisk eller psykisk funktionsnedséattning.

Som anhorig kan man fa mojlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod och fa tips, rad och hjalp
med kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens
anhdérigkonsult. Denna tjanst kan heta olika i olika kommuner.
Kontakta anhorigkonsulent/anhdrigstodjare i kommunen
anhoriga.se

Hit kan man vanda sig for att fa hjalp med stodinsatser
e Habilitering/kurator.
e LSS-handlaggare.
e Brukarstddsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
e Anhdrigstodjare i kommunen.
e Brukarstodcenter.
e Andra organisationer (exempelvis HSO, FUB, DHR, RBU).

Hjalpmedel
Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller uppratthalla funktion och
formaga. De kan ocksa skrivas ut for att kompensera for en nedsatt
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eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga livet. Det
géller dock inte produkter som ar vanliga i hemmet, som
exempelvis datorer. Hjalpmedel &r oftast regionens ansvar och
kraver halso- eller sjukvardskompetens vid utprovning. Besluten
kan inte 6verklagas. Hjalpmedel finns pa bland annat pa
habiliteringen, hjalpmedelscentralen, datatek,
datakommunikationscenter och syn- och horcentraler.

Forsakringar

Mojlighet finns att fa ersattning fran sitt férsakringsbolag. Vid
beviljat omvardnadsbidrag finns mojlighet att fa omkostnadsbidrag
fran forsakringsbolaget. Aven gruppférsakring genom arbete kan
ge ersattning till hela familjen.

Fonder

Det finns fonder att soka for ckade omkostnader pa grund av
sjukdom, hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus eller pa
habiliteringen kan man fa hjalp av en kurator med att hitta passande
fonder att soka pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas dar man kan soka efter méjliga fonder. Vissa foretag
hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra webbadresser

agrenska.se — Agrenska

nfsd.se — Nationella funktionen séllsynta diagnoser

fk.se - FOrsékringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen

socialstyrelsen.se — Socialstyrelsen

mun-h-center.se — Mun-H-Center

skolverket.se — Skolverket

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

notisum.se — Lagar pa natet

stiftelser.Ist.se — Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas
mfd.se — Myndigheten for delaktighet

do.se — Diskrimineringsombudsmannen

hejaolika.se — Nyheter om ett samhélle for alla

parasport.se — Om idrott for personer med funktionsnedsattning
anhoriga.se - Nationellt kompetenscentrum fér anhériga
ournormal.org — For att hitta andra familjer i liknande situation.
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Karl och framtiden

Foreningsinformation

Narkolepsi

Sofia och Johan fick veta tidigt att orsaken till narkolepsin
troligtvis ar kortelfebern eller ndgon annan infektion. Darfor har de
valt att blicka framat.

— Vi vill inte grava bakat utan se vad vi kan gora for Karl sa att han
kan fungera bra i framtiden. For hans skull har vi inte brakat om
forsakringar. Vi lagger ingen vikt vid det, sdger Johan.

— Risken &r att man hamnar i ett ekorrhjul och bara brakar. Han ska
ju ma bra nu och han behéver férutsattningar for att kunna leva ett
sa normalt liv som mojligt, sager Sofia.

Just nu ar fotbollen en stor del av Karls liv men han har ocksa en
konstnarlig adra och gillar att fiska.

— Nar Karl fiskar kan han sitta i timmar och véanta pa napp och det
utan att somna. Nar han brinner fér nagot haller han sig vaken, till
exempel nar han cyklar, ritar och idrottar, sager Johan.

Foraldrarna oroar sig inte mycket 6ver framtiden. De kanner sig
trygga med att Karl har manga begavningar och majligheter.

— Vi vill bara sakerstalla att narkolepsin inte ska sta i vagen for
honom. Eller atminstone att han sjalv ska hitta ratt strategier, sager
Sofia.

De hoppas mycket pa att forskningen ska ga framat. Men ocksa att
aldern ska gora sitt nar hormonerna har stillat sig.

— Vi tror och hoppas pa att det ska komma mer forskning kring kost
i samband med narkolepsi och dess paverkan pa hjarnan och
somnen, sager Sofia.

— Det ar skont att veta att narkolepsin i varje fall inte kommer att
bli sémre, sager Johan.

Narkolepsiforeningen

Ingela Ahman frdn Narkolepsiféreningen bestkte Agrenska for att
informera om foreningens syfte och arbete. Féreningen som
bildades 2011, &r ideell, och har idag narmare 500 medlemmar. Alla
kan bli medlemmar, men bara de som fatt narkolepsidiagnosen i
samband med pandemrixvaccinationen har rostratt pa
medlemsmoten. FOreningen arbetar med skadereglering, forskning
och omvardnad. Bland annat genom ett narkolepsiregister som
syftar till att bygga pa kunskapen.
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— Vi jobbar utifran de drabbades situation med att paverka
beslutsfattare att stodja forskningen kring narkolepsi. Alla som har
drabbats av narkolepsi ska ha tillgang till personcentrerad och
fullgod vérd, sager Ingela Ahman, som &r bitradande
medlemsansvarig pa narkolepsiféreningen.

Mer om féreningen och dess arbete finns pa foreningens hemsida
narkolepsiforeningen.se

Neuro Narkolepsi

2019 startade Neuro Narkolepsi som &r en obunden ideell férening
som verkar under Neurofdrbundets tak. FOreningen ar 6ppen for
alla oavsett om man sjélv har diagnos, ar anhorig eller intresserad.
Foreningen arbetar for att via kunskap bidra till ett fungerande liv
och okad livskvalitet for personer med narkolepsi i Sverige. De vill
synliggdra narkolepsi som diagnos, vara en opinionsbildare och
verka for att den vetenskapliga forskningen kring diagnosen fortgar
och utvecklas.

— Vi vill vara en samlingspunkt for méten, nagon att diskutera med
och fa chans att paverka vard och behandling av oss. Som medlem
far man aven ta del av Neuros forsakring, rattshjalp, diagnosstod
och saklart deras erfarenheter, sager Pia Andersson pa Neuro
Narkolepsi.

Mer om foreningen och dess arbete finns pa foreningens hemsida.
https://neuro.se/forening/foereningar-a-oe/narkolepsi/

For kontakt och fragor om medlemskap:
neuronarkolepsi@gmail.com

Informationscentrum for sallsynta halsotillstand

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for sallsynta
halsotillstand. Den innehaller for narvarande
informationstexter om cirka 300 ovanliga sjukdomar.

Texterna produceras fran och med mars manad 2020 av
Informationscentrum for sallsynta hélsotillstand vid Agrenska i
samarbete med ledande medicinska experter och foretradare for
patientorganisationer. Kvalitetssakring sker genom granskning av
en sérskild expertgrupp.
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Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar.

De som skriver texterna svarar aven pa fragor och hjalper till att
soka information, och nas pa telefonnummer 031-750 92 00 eller
via mail, sallsyntadiagnoser@agrenska.se

Las mer pa: socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-
halsotillstand/

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for 20 ar sedan av
en grupp foraldrar till barn med olika typer av syndrom. Det
ar en paraplyorganisation dar en mangd olika
diagnosforeningar finns representerade.

Forbundets uppdrag ar framfor allt att driva politiska fragor som ror
personer med funktionsnedséttning, att paverka och patala att
sallsynta diagnoser maste uppmarksammas och forskas kring.
Forbundet trycker pa att personer med séllsynta diagnoser har ratt
till samma insatser fran samhallet som alla andra, till exempel nar
det galler vard och behandling. De ska inte missgynnas pa grund av
att andra inte kéanner till s mycket om deras diagnos.

De 15 000 medlemmarna representerar ett 60-tal olika
diagnosforeningar som sinsemellan &r valdigt olika. Gemensamt &r
att alla sjukdomar eller syndrom ér livslanga, obotliga och néstan
alltid har genetiska orsaker.

— Det ar séllsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig, sager Elisabeth Wallenius,
tidigare ordférande i Riksforbundet for sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet for sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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NFSD - Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser

Agrenska har under aren 2012-2018 drivit Nationella Funktionen
Séllsynta Diagnoser, NFSD, pa uppdrag av Socialstyrelsen och har
arbetat med samordning, koordinering och informationsspridning
inom omradet sallsynta diagnoser.

NFSD arbetar idag huvudsakligen med att sprida information for
att 6ka kunskapen inom omradet sallsynta diagnoser genom sin
webbplats nfsd.se och pa sociala medier (Facebook, Twitter och
Linkedin).
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En sammanfattning av dokumentation nr 609

Narkolepsi ar en underdiagnostiserad kronisk neurologisk sjukdom.
Symtom &r 6kad sémnighet pa dagen, attacker av kataplexi,
hallucinationer, stord nattsémn och somnparalys. Psykisk ohélsa och
viktuppgang &r vanligt.

Ett barn per 100 000 fodda far sjukdomen i normala fall. Vid
influensaepidemin 2009/2010 skedde en stor 6kning av antalet fall av
narkolepsi i samband med Pandemrixvaccinationen.

Narkolepsi gar inte att bota men symtomen kan lindras med
ldkemedel. Det handlar om att inréatta sitt liv med god kost och
somnhygien. De flesta behover ocksa komplettera med medicinering
mot dagsomnighet och kataplexi.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER A GRENSKA

Kunskap och kompetens om sdillsynta diagnoser
© Agrenska 2020 agrenska.se
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