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Narkolepsi

NARKOLEPSI,

VUXENVISTELSE

Agrenska ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser
och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsittningar, deras familjer och professionella. Agrenska #r
beldget pa Lilla Amunddn sdder om Goteborg och ér en idéburen
organisation som bedriver flera olika verksamheter som familje- och
vuxenvistelser, korttids- och sommarverksamhet, personlig assistans
samt kurser, utbildningar och konferenser.

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer och sex
vistelser for vuxna, med séllsynta diagnoser, frdn hela Sverige. Till
vistelsen for vuxna kommer personer som har samma séllsynta
diagnos, i det hér fallet narkolepsi. Under tre dagar fir deltagarna
kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och tréffa andra i liknande
situation. Programmet innehéller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, psykosociala aspekter samt det stod
samhdllet kan erbjuda.

Faktainnehillet frén foreldsningarna pa Agrenska dr grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktor Sara Lesslie, Agrenska. Innan
informationen blir tillgdnglig for allménheten har varje foreldsare
faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
narkolepsi ingér en kortare intervju med en av deltagarna pa vistelsen.
I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv och
samhéllsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for
deltagarna i gruppen. De personer som deltar i intervjuerna har i
verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras dven pd Agrenskas webbsida,
agrenska.se, dir de kan laddas ner som pdf.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Pontus Wasling, specialistldkare vid Neurologenheten medicinska
kliniken vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Birgitta Bondenius, sjukskoterska vid Neurologmottagningen vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Anna Nordquist Svensson, ledare, Friskis & Svettis 1 Alingsas.
Kim Hederstierna, kurator, Neurologmottagningen vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset 1 Goteborg.

Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist, Mun-H Center i Hovas.

Pia Dornérus, tandskoterska, Mun-H-Center 1 Hovas.

Medverkande firdn Agrenska

Ann-Catrin Rojvik, verksamhetsansvarig
Louise Jeltin, koordinator
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Sara Lesslie, redaktor

Har nar du oss!

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 00
Mail: agrenska@agrenska.se
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Narkolepsi

Medicinsk information

Narkolepsi ir en underdiagnostiserad kronisk, neurologisk
sjukdom med symtom som dkad dagsomnighet, kataplexi,
hallucinationer, stord nattsomn och somnparalys. Mianga med
narkolepsi far ocksa diligt minne. Det kan vara svért att
koncentrera sig pa en uppgift och en del tenderar att skjuta
upp det de ska gora, prokrastinera.

— Detta beror till stor del pi den liga halten av
signalsubstansen hypokretin/orexin, siiger Pontus Wasling,
neurolog vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Pontus Wasling har ansvar for olika neurologiska somnsjukdomar
pa Neurologmottagningen vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
— Vi har 130 patienter med narkolepsi och hélften av dem har fatt
sjukdomen genom vaccinationen med Pandemrix 2009 och 2010.
Det har alltid funnits sémnsjukdomar men i och med vaccinationen
blev det ménga fler personer med diagnos, sdger han.

De forsta symtomen pa narkolepsi uppstar oftast nir personen ar
mellan 10 och 19 ér. Sedan finns det en till puckel med
sjukdomsdebut efter 30 ars dldern. Ungefar 2000 vuxna och 1000
barn har sjukdomen i Sverige. Ett barn per 100 000 individer far
diagnosen varje ar.

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

1998 faststéllde tva somnforskningslaboratorier samtidigt, ett i
USA och ett i Japan, betydelsen av signalsubstansen
hypokretin/orexin vid narkolepsi. En signalsubstans dr en molekyl
som formedlar en nervsignal pd kemisk vég fran en nervcell till en
annan, i bland annat centrala nervsystemet. P4 Stanforduniversitetet
1 USA doptes molekylen till hypokretin eftersom den bildas av
preprohypokretin, forskarna pé det japanska laboratoriet dopte “’sin
molekyl” till orexin.

— Det &r alltsd en ganska nyupptickt signalsubstans, darfor har
terminologin inte satt sig riktigt, siger Pontus Wasling.

Nervcellerna med hypokretin/orexin finns i hypotalamus, som ar en
liten struktur i mellanhjérnan, stor som en tumnagel. Den reglerar
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grundldggande funktioner i minniskokroppen, som blodtryck,
kroppstemperatur, imnesomséttning och somn/vakenhet.

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

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

Nir nervcellerna i hjdrnan “duschas” av hypokretin/orexin, blir de
mer lattretliga och mottagliga for livsviktiga signalsubstanser, som
serotonin, dopamin och noradrenalin, som de sedan projicerar
vidare till andra nervceller i andra delar av hjirnan.

— Signalsubstanserna dopamin, serotonin och noradrenalin ar
vakenhetshojande och paverkar hypotalamus. Hela systemet dr
viktigt for motivation, beldning och inlérning. Ar balansen rubbad
kan man dérfor medicinera for att hoja frisittningen av
signalsubstanserna, sdger Pontus Wasling.

Somnstadier

Vi ménniskor har fyra eller fem somnstadier under en natt. S6mnen
inleds med ytlig sémn och dérefter djupsomn, i slutet av varje
period drommer vi, det sker under den sa kallade REM-somnen.
REM ir en forkortning av rapid eye movement, snabba
ogonrodrelser. Ogonen ror sig under REM-sdmnen och man sover
latt.

Den normala sdmnkurvan har en regelbunden och jamn struktur.
Den gér sedan i cykler under natten. Djupsdmnens omfattning en
normalnatt dr hos barn nistan 50 procent och dromsdémnen 25
procent. Med stigande &lder minskar djupsémnen, medan
dromsomnen haller sig stabil. En bra djupsdmn betyder mycket for
inldrning och minne. Det dr da kroppen repareras och aterhdmtar
sig. Hjdrnan gér pé sparlaga med langsamt EEG, hjarnblodflodet ar
lagt, andningen lugn och pulsen gér ned.

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

Under REM-s6mnen dr hjdrnan aktiv, men de flesta muskler
forlamade, forutom de som styr andning och 6gonrorelser.
REM-somnen, som dominerar under senare halvan av natten, har
mer med vakenhet &n med djupsdmn att gora. Blodflodet &r hogt,
andning och puls oregelbunden. I det har stadiet drommer vi
mycket.
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— Under REM sdmnen dr musklerna paralyserade for att vi inte ska
leva ut vara drdmmar, sdger Pontus Wasling

I normala fall tar det ungefér en och en halv timme fréan att vi
somnar tills att vi ndr REM-s6mnen. Det finns saledes gott om tid
att lagga sig ned och somna innan REM-somnstadiet, med sin
muskelforlamande del, uppnas.

Dromsdmn och djupsémn ér lika viktiga for att vi ska mé bra.

Somn vid narkolepsi

Vid narkolepsi dr nattsémnen som helhet ofta stérd och splittrad.
Personen sover oroligt, vaknar ofta, upplever mardrémmar med
skrickblandat innehall och kan uppleva somnhallucinationer.
Valnader, djur, flygande féremél eller personer som sjunger ér
exempel pa visuella hallucinationer. Aven hérsel-,
kénselhallucinationer och starka nirvarokanslor forekommer.

— Det finns inget dromskt dver hallucinationerna, utan de upplevs
som verklighet och dr obehagliga for den det drabbar, sdger Pontus
Wasling.

Det ger en sdmre somnkvalitet och den aterhimtning som skulle
skett under somnen sker inte. Parasomnier, till exempel somngang
eller nattskrick, dr andra vanliga tillstdnd vid narkolepsi.

— Att vicka ndgon med parasomni &r inte farligt men personen
minns séllan vad som har hént, sdger Pontus Wasling.

Manga med narkolepsi har sémnparalys. Det innebér en oforméga
att rora pa sig flera minuter efter uppvaknandet eller under
insomnandet. Somnparalys kan upplevas som vildigt angestfyllt.
— Typiskt for narkolepsi dr att gd direkt frdn vakenhet in i REM-
somnen. D4 kan kroppen kédnnas som forlamad vid insomnandet,
sdger Pontus Wasling.

Olika typer av narkolepsi
Det finns tvd olika typer av narkolepsi. For att fa diagnosen
narkolepsi typ 1 ska foljande kriterier vara uppfyllda:

¢ En uttalad dagsomnighet med somnattacker i minst tre
ménader.

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

e Genomginget somnlatenstest (MSLT) som visar pd
dagsomnighet.
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e Minskad halt av hypokretin/orexin, < 110 pg/ml, 1
spinalvitskan.

Vid narkolepsi typ 2 har man inte kataplexi och helt normala
hypokretin/orexinnivaer. Déarfor far man inte nagon erséttning fran
Likemedelsforsidkringen da man inte kan faststélla samband med
Pandemrixvaccinationen. Orsaken till narkolepsi typ 2 dr okénd.

Vivnadstypning

Efter upptiackten av hypokretin/orexin kom man ocksa fram till hur
man kan méta méngden i ryggmargsvétska. Hos en frisk person
finns det ungeféar 70 000 nervceller med hypokretin/orexin. En
person med narkolepsi har cirka 5000.

Nistan alla (98 procent) med narkolepsi typ 1 har vivnadstypen
HLA- DQB1*06:02. HLA ir proteiner pa cellernas yta som har
viktiga funktioner i immunsystemet. I normalfall ska proteinerna
visa végen for de vita blodkropparna sé att de kdnner igen &mnen
som finns i kroppen, men ibland utlses en forsvarsreaktion hos de
vita blodkropparna och de attackerar dven kroppsegna @mnen. Den
autoimmuna reaktionen innebér att immunforsvaret angriper och
forstor nervceeller 1 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, siager Pontus Wasling.

25 procent av befolkningen i Sverige har den speciella
vavnadstypen HLA- DQB1*06:02, men de flesta insjuknar inte i
narkolepsi.

— Det betyder att det finns fler faktorer, som vi dnnu inte vet om,
som orsakar reaktionen i immunforsvaret. Det finns ingen annan
autoimmun sjukdom som &r sa ndra kopplat till en specifik
vavnadstyp, sdger Pontus Wasling.

Vid svininfluensavaccinationen anvindes Arepanrix och
Pandemrix. Bara Pandemrix utlste narkolepsi. Vid en vaccination
utsdtts kroppen for en liten dos av viruset det ska skyddas mot for
att immunforsvaret ska ldra sig att attackera det aktuella viruset. I
influensaviruset finns ett protein i kdrnan som heter nucleoprotein.
Den dr vildigt lik hypokretin/orexin molekylen.

— Mest troligt &r att de vita blodkropparna da lérde sig att forgora
hypokretin/orexinet istéllet. De attackerar sina egna nervceller,
sdger Pontus Wasling.

Dokumentation nr 611 © Agrenska 2020



Narkolepsi

Arftlighet

Vivnadstypen HLA-DQB1*06:02 &r arftlig. Om en av fordldrarna
har vivnadstypen dr sannolikheten att barnen drver den 50 procent.
25 procent har HLA vivnadstypen men bara en av 400 insjuknar i
narkolepsi.

— Forstagradssliktingar, alltsd fordldrar och syskon, har 40 ganger
hogre risk att insjukna i narkolepsi men risken dr anda vildigt liten,
sdger Pontus Wasling.

Medicinering

Somnigheten dagtid kan bli mindre uttalad med
centralstimulerande likemedel (modafinil, metylfenidat,
amfetamin). Det dr ldkemedel som ocksd anvinds vid adhd.

— Amfetamin och metylfenidat, som anvénts sedan 1950-talet,
paverkar olika system i hjdrnan, bland annat framre hjirnloben med
okad vakenhet och bittre koncentrationsforméga som resultat,
sdger Pontus Wasling.

Antidepressiva mediciner (SSRI) anvénds i behandlingen av
kataplexi.

Xyrem®

Ett ldkemedel som anvénds for att ldttare komma ner i djupsomn.
Xyrem utvecklades forst som ett narkosmedel och ger en mer
sammanhéllen somn pa natten. Det har dven visat sig ha god effekt
mot kataplexi. Manga blir ocksa av med somnparalyser och
hallucinationer. Det innehaller GABA och GHB-receptorer och
halveringstiden ar kort, efter ungefar en halvtimma &r halften av de
verksamma bestandsdelarna borta, efter tre timmar finns inget kvar.
Det finns biverkningar. Hos somliga blir somnen tvirtemot sémre,
man kan fi problem med magen och 6kad angest.

Wakix®

En H3 agonist och ett preparat som kan ge en vakenhetshdjning
som inte dr en centralstimulans. Det dr godként i Europa men
foretaget har inte kunnat visa att medicinen fungerar. Full effekt
nas forst efter tre manader. Ungefér hélften av de som provat
preparatet upplever att det fungerar.

— Ett visst pris méste ge en viss livsnivdhdjning. Wakix dr darfor
inte subventionerat utan kostar sextio tusen kronor om éret, sdger
Pontus Wasling.
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Viktuppgéing

En tredjedel av narkolepsi patienterna som besdker
Neurologmottagningen har problem med vikten. Det dr mer kopplat
till hur man dter &n hur mycket man ror pa sig.

— Maénga har svarare att dta pa dagen och dter istdllet mycket och
sent. Det tycks ocksé vara kopplat till djupsémnen. Ju mindre man
sover desto mer behdver man idta, sdger Pontus Wasling.

Framtiden

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

— Just nu forskas det pd en ldngtidsverkande GHB-receptor. Alltsa
som en Xyrem tablett som man bara behdver ta en gdng per natt,
sdger Pontus Wasling.

Ett preparat, som heter Solriamfetol ®, ar godként i USA och under
utredning i Europa. Det dr en noradrenalin- och
dopaminupptagningshimmare som fran borjan var designat som ett
antidepressivt ldkemedel, men som istéllet verkar uppiggande.
Detta blir troligen nésta ldkemedel som kommer ut p4 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 pd tvd minuter men med medicinen
holl de sig vakna i minst 40 minuter.

— Potentiellt skulle man kunna vicka’ orexinet igen genom en
tablett. Som motsvarande Levaxin® for att aktivera
skoldkortelhormon. Det skulle kunna 16sa mycket, sdger Pontus
Wasling.

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

— Det finns hopp for framtiden. Det padgir mycket forskning
kopplat till narkolepsi, sédger Pontus Wasling.
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Fragor till Pontus Wasling:

Hur ldgt kan orexinnivierna sjunka?
— Ar det 13gt s #r det 14gt. Man har inte mirkt si stora skillnader
mellan olika laga nivaer.

Hur mdter man orexinnivderna?

— Man méter koncentrationen av orexin i ryggmérgsvétskan. Det
finns lite olika sdtt att méta men ett vanligt gransvérde &r att under
110 ar valdigt 14gt och d& har man narkolepsi.

Vad iir effekterna av att man inte sover tillrickligt mycket i
djupsomn?

— Djupsdmnen ar viktig for inldrningen. Darfor kan man ha
problem med att komma ihdg saker. Det &r inte farligt att missa
djupsémn och man ser inte nagot forkortat liv hos personer med
narkolepsi, men man lar sig mindre och minns mindre.

Kommer vi med narkolepsi ner i djupsomn alls?
— Ja det gor ni nog lite grann. Vid narkolepsi ror man sig mycket
mellan de olika somnstadierna.

Jag har ungefiir 70 minuter djupséomn per natt. Riicker det for att
behalla min hilsa?

— Generellt sett dr det farligt med for lite somn. I extremfall dor
djur som inte sover. Séledes dr somnen vildigt viktigt. Men det
géller om man sover extremt lite. Temperaturreglering och
immunforsvar kan bli forsdmrat av dalig somn. Sover man mindre
an sju till atta timmar per natt dr det kopplat till hjirt- och
kérlsjukdomar, Alzheimers sjukdom och sd vidare. Men om du
sover tillrdckligt mycket REM-somn under natten ricker det
troligtvis.

Paverkar somnen vikten?

— Ja, darfor att dalig somn ger 6kad aptit och en frinvaro av
mittnadskinsla. Det dr vanligt med viktuppging hos personer med
narkolepsi. Vi har tittat pd aktigrafiunders6kningar och sett att man
ror sig inte mindre men gar dnda upp i vikt. Forklaringen &r att man
ater annorlunda. Det dr kopplat till orexincellerna. Man har en
tendens att inte kunna sluta éta.
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Modafinil, Concerta, Amfetamin och Ritalin fungerar inte pd
mig. Ar det nagon idé for mig att testa Elvanse di?

— Jag tycker att du ska testa Elvanse ocksd. Den har en ndgot annan
sammanséttning och kanske kan fungera for dig.

Gar det att hoppa over Xyrem ndgon dag? Hur pdverkas man?
— Man bor ha en sé jamn och regelbunden medicinering som
mdjligt. Detta beror pd att kroppen anpassar sig till starka
mediciner och slutar man plotsligt utan nedtrappning riskerar man
utsdttningssymtom sa som oroskénsla, svarigheter med insomning
pa kvillen och eventuellt 6kad mingd kataplexi.

Hur madr organen av Xyrem?

— Xyrem &r en kroppsegen substans som bryts ned snabbt.
Halveringstiden &r 30 minuter. Jag har inte hort ndgot om négra
langtids-bieffekter av att ta Xyrem.

Varfor ingdr inte Xyrem i hogkostnadsskyddet?

— Studierna kan inte visa pé en tillrdcklig livskvalitetshojning
jamfort med kostnaden av ldkemedlet. Tyvérr miter inte studierna
effekten tillrackligt val.

Ger Xyrem konstgjord somn?
— Nej, det dkar andelen djupsdmn. GHB-receptorerna som redan
finns 1 hjidrnan aktiveras av Xyrem som okar andelen djupsémn.

Ar det vanligt att man fir tvingstankar av Elvanse?
— Nej det ir inte vanligt men det kan hiinda. Aven paranoida
vanforestéillningar ar en biverkning av dverdosering.

Hur fungerar det om man blir gravid och medicinerar?
— De flesta som é&r gravida tar ingen medicin under graviditeten och
blir sjukskrivna.

Varfor domnar mina ben och det kryper i tiarna?
— Amfetamin kan ge domningar och sdmre blodcirkulation. Sa det
skulle kunna vara en biverkning av medicinerna.

Jag kinner smiirta i drommar och jag har fortfarande ont niir jag
vaknar. Jag vet ocksd alltid att jag drommer och kan styra vad
som hdinder. Varfor och vad kan jag gora dt det?

— Det dr vanligt med klardrommar, alltsé att man vet att man
drommer och kan styra 6ver drdmmarna. Man dr i ett halvvaket
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Narkolepsi

tillstdnd. D4 upplever ménga hallucinationer. Ménga tycker att det
blir béttre med tiden.

Finns det mat som man inte blir sad trott av?

— Det finns patienter som har provat ketogen kost. D& dter man
valdigt lite kolhydrater bland annat. Den enstaka patienten upplever
sig som mindre trott men det finns inga studier gjorda.

Varfor dr orsaken till narkolepsi typ 2 okdnd?
— Man har helt normala orexinnivaer vid typ 2. Dérfor finns det
ndgon annan mekanism som orsakar sjukdomen.

Maria tog Pandemrixsprutan pa jobbet 2009. D4 var hon 26 ar
gammal. Sommaren 2010 blev hon gravid med sin dotter.

— Det som blev sa sldende under graviditeten var att jag var sd
extremt trott. Men det var min forsta graviditet sa jag hade inget att
jdmfora med. Sedan nir vi fick bebis var jag ocksé véldigt trott
men det var ingen som reagerade pa det heller for da ar alla trotta.

Det skulle drdja fram till 2013 nir Marias dotter Emma hade borjat
1 forskolan och hon var tillbaka pé jobbet innan hon agerade.

— Jag ténkte att nu tar jag tag i det. Det kéndes inte som att min
trotthet var normal. Jag var sdker pé att jag hade problem med
skoldkorteln.

Blodproverna pa skoldkorteln visade inget. Istéllet anpassade Maria
livet efter att hon var trott.

— Nar min dotter gér och lagger sig gor jag samma sak. Jag minns
att jag ténkte att jag har nog narkolepsi. Jag hade ju googlat men
jag ville inte ta tag i det.

Med tiden blev Marias symtom vérre. Sdrskilt kataplexiattackerna
accelererade. Det skulle drdja ytterligare tva ar tills hon kontaktade
lakare igen.

— Jag tappade kédnseln och domnade bort i knéna. Det blev
ohallbart. En vin till mig sa att det &r vanligt vid narkolepsi. S4 jag
gick till min ldkare och sa att jag har narkolepsi. Da blev jag tagen
pa allvar.

Maria blev remitterad till en neurolog som gjorde ett MSLT
(multipel sdmnlatenstest) for att undersdka hur fort hon somnar och
om REM-s6mn upptréader tidigt. Hon gjorde ocksé ett
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polysomnografitest for att méta nattsdmnens kvalitet och likaren
tog prover pa ryggmargsvatskan.

— Nér jag 1ag dar med huvudet fullt av elektroder insdg jag plotsligt
hur sjuk jag dr jamfort med andra. For trots alla kablar kunde jag
sova i sju timmar och sedan somna vid bestdmda tider fyra ganger
pa under tvd minuter varje gang. Det dr en av mina bédsta
egenskaper, att jag kan somna fort, siger Maria.

Narkolepsiteamet vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg bestir av neurolog, sjukskoterska och kurator med
ett stort tvirprofessionellt kontaktnit.

— Min roll ir att stodja personen som har narkolepsi och méilet
ar en bra livskvalité, siger Birgitta Bondenius, sjukskoterska
pa Neurologmottagningen.

Narkolepsiteamet pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset har funnits
sedan utbrottet av narkolepsi i samband med
Pandemrixvaccinationen 2009. Birgitta Bondenius har varit en i
teamet sedan 2013.

— Jag traffar ménga personer med narkolepsi bade de som har haft
sjukdomen en stor del av livet och de som fick det med
vaccinationen, séger hon.

Birgitta Bondenius har telefonkontakt med patienterna mellan deras
vérdkontakter och har enskilda samtal med dem som sa vill.
Tillgéngligheten &r viktig.

— Jag har telefonsvarare pa hela veckan och ringer tillbaka till
patienterna ndr Ovrigt arbete tilldter.

I samtalen utvdrderar hon hur medicineringen fungerar, bekriftar
personerna i deras situation och ger stod. Fragestéllningarna &r
skiftande. Manga kénner sig missforstadda av omgivningen och
kan exempelvis ha problem med att arbetsgivaren inte tar sitt
ansvar for arbetsmiljon. Birgitta Bondenius uppmérksammar
exempelvis behov av ldkarintyg for studiestod vid studier pé
gymnasie- och universitetsniva och tipsar om att skolorna har
studiehjdlpmedel av olika slag. Vid behov formedlar hon dven
kontakt med narkolepsiteamets ovriga professioner. En del personer
har problem med aptit och viktuppgang eller -nedgéng och kan fa
kontakt med dietist. De mest forekommande fragorna handlar om
lakemedel och dess effekt.
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— Jag forsoker lyssna in hur det fungerar med medicineringen, ger
rad och stod i att hantera den, foljer upp eftekten av ldkemedel och
eventuella biverkningar, séger Birgitta Bondenius.

Nir Birgitta Bondenius kom till Agrenska hade flera fragor kring
familjebildning och hur det &r att planera en graviditet nér man har
narkolepsi. Hon berittade att patienterna inte tar vakenhetshdjande
mediciner under graviditeten utan kvinnorna kan istéllet behdva en
sjukskrivning nédr och om de inte klarar att arbeta langre. Angdende
hur det 4r att leva med barn nir man har narkolepsi berittade
Birgitta Bondenius lite mer generellt.

— Jag tycker att man ska strdva efter att uppna sina mal i livet. Nér
man har en sjukdom far man ta det lite som det kommer. Rutiner
kanske behdver dndras men ofta handlar ju livet om anpassningar.

Deltagarna diskuterade dven aktivitet med Birgitta Bondenius.
Vardagsmotion som att promenera eller cykla till jobbet eller
kanske g av bussen en hallplats tidigare &r bra for att bli piggare.
— Man kan till exempel ha en aktivitetsklocka. Det kan vara bra {for
motivationen att kunna mita sin fysiska aktivitet och kanske tévla
mot sig sjilv. En kompis eller personlig trdnare ar ocksé en bra att
ha som draghjilp med traningen. I samtalet blev det tydligt att
Birgitta Bondenius foresprékar en balans 1 tillvaron.

— Téank inte pa de ganger du inte trénat, utan var ndjd med det du
gjort. Forsok att hitta sddant som é&r roligt nér du ror pa dig.
Overarbeta det inte utan gér det enkelt.

Flera i gruppen vittnar om att jobbet tar all kraft under dagen och
sedan orkar man inget mer.

— S& dr det ofta och da kan det vara aktuellt med stod fran
Forsdkringskassan dér det kan behovas ldkarutldtande om exakt hur
vardagen fungerar. Det 4r meningen att man ska orka med mer i
livet dn arbete, séger Birgitta Bondenius.

Fraga till Birgitta Bondenius:

Hur kan barn till personer med narkolepsi fi mer kunskap om
fordilderns situation?

— Det &r viktigt att inkludera barnen och uppmérksamma fragan.
Jag tycker att det saknas motsvarande tillfdllen som detta for barn
som har fordldrar med diagnos. Men ni ar alltid vilkomna att ta
med barnen 1 samtalen med oss.
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Maria jobbar heltid

Maria fick diagnosen narkolepsi i december 2018. Att borja
medicinera mot kataplexi med antidepressiva lakemedel var inget
latt beslut.

— Jag kinde mig skyldig Emma att testa mediciner. Om de fungerar
sa skulle jag kunna vara en béttre mamma, men jag blev ganska
deppad nér jag insag att det hir inte kommer att ga dver.

Medicineringen med antidepressiva mot kataplexi fungerar bra.
Forut kunde Maria fa kataplexi nir hon borjade hicka men nu ar det
betydligt mer sidllan. Daremot har hon haft svart att hitta mediciner
mot dagsdmnigheten som fungerar.

— Jag har anpassat mitt liv efter sjukdomen i sa manga &r att jag har
koll pé hur jag klarar mig utan medicinering. P4 jobbet tycker dem
att jag dr piggare men jag kédnner inte av det sjélv.

Sedan Maria tog sprutan 2009 fram till idag har hon varit kvar p
samma arbetsplats pa heltid. Nér hon fick diagnosen beréttade hon
for sina arbetskamrater att hon har narkolepsi. Hon trivs med sitt
jobb och har inga tankar pa att arbeta mindre.

— Mitt arbete har varit med mig under hela tiden sé jag ér glad att
jag slipper soka nytt jobb. Min instéllning har alltid varit att man
maste kdmpa for saker och inget kommer gratis. Jag ar glad att jag
hann plugga, skaffa sambo och barn innan jag blev sjuk.

Att arbeta heltid innebér att Maria jobbar och sover mest under
veckorna. P4 helgen aterhdmtar hon sig och umgas med sin familj.
— Jag har inte lika mycket tid som ni andra. S& jag méste prioritera
och vilja bort allt annat &n det viktigaste.

Kost och halsa

Elin Lindell éir dietist. Hon foreldser om kostens paverkan vid
narkolepsi.

— Det finns ingen kostbehandling mot narkolepsi, men det finns
en hel del mat man mér béttre av att éta, siger Elin Lindell.

Vi dter for att fylla pd med energi till kroppen. Ett sitt att méta
energi pa ar 1 kalorier. Kolhydrater, fett och protein &r alla &mnen
som kroppen behover for att fungera och som ger energi.
Kolhydrater &r ett samlingsnamn for starkelse, sockerarter och
kostfibrer och &r viktiga for hjarnans funktion.
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— Hjirnan anvénder allra helst kolhydrater som energi, och behdver
det for att fungera séger Elin Lindell.

Fett innehaller dubbelt s mycket kalorier som kolhydrater och
protein. Fett grupperas i méttat, enkelomattat och fleromattat fett.
Det ér viktigt att {4 i1 sig av de enkel- och fleromittade fetterna
genom att till exempel éta oliv- och rapsolja, avokado, fet fisk, fron
och nétter.

— Fettsyror som &r enkelomattat och fleromattat ar livsnodvéndiga.
Kroppen kan inte tillverka dem sjélv, sdger Elin Lindell.

Protein finns i kott, fisk, d4gg, linser, bonor och mejeriprodukter. En
del av de aminosyror som vi far i oss genom maten dr essentiella
eller livsnédvindiga for kroppen.

— Det dr bra att skilja pé energi och néring och vélja rétt
energikéllor, sdger Elin Lindell.

Hur mycket energi behovs?

For att behélla den vikten man har ska man gora av med lika
mycket energi som man dter, dd fir man en energibalans. Det finns
olika saker som avgor hur mycket energi kroppen behover;

e Kon - mén behover generellt sétt mer energi &n kvinnor
vilket bland annat beror pa hormonella faktorer samt att
mén generellt har stérre muskelmassa én kvinnor.

e Alder - barn behdver extra energi for att viixa.

e Kroppsstorlek.

e Kroppssammansittning - till exempel hur mycket
muskelmassa man har.

e Aktivitet — inaktivitet.

e Sjukdom - kan paverka.

— Aktivitet dr en betydande faktor. En person som jobbar
stillasittandes pé kontor, tar bilen till jobbet och trdnar pd gym tre
dagar i veckan kan dnd4 gora av med mindre energi én en person
som dr hemma och utfor hushallssysslor, séger Elin Lindell.

Mat och narkolepsi

Mainniskan ér grundinstilld att dta och aktivera sig under dagen och
att sova och aterhdamta sig nattetid.

— Kroppstemperatur, imnesomséttning och mental
prestationsformaga gar ner under natten, sdger Elin Lindell
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Under Agrenskas familjevistelse for barn och ungdomar med
narkolepsi visar fordldrarnas erfarenheter av deras barns dtvanor att
manga med narkolepsi; dter for mycket, dter for lite, dter pd natten,
saknar aptit, dter bara pa kvillen, smaditer, dter for att hdlla sig
vaken, dter fel saker, kinner ingen mdttnad och kéinner sétsug.

— Skillnaden nér det giller barn &r att fordldrarna kan styra
matintaget mer, ni vuxna maste skota det sjélva, sdger Elin Lindell.

Dalig somn kan leda till
e Okad hunger - hjirnan séinder ut “4ta signaler” nir man
egentligen ar trott.
e Minskad méttnadskénsla.
e Att man inte orkar vara aktiv och motionera.
e Troligen en dkad inlagringseffekt av fett.

Manga med narkolepsi tar mediciner som kan ddmpa aptiten och ge
illaméende.

— Konsekvensen for manga ar att de inte ater pd dagen utan far en
ackumulerad, stor hunger pé kvillen eller natten. D4 dter man oftast
fel saker. Dessutom édr mattnadskénslorna som svagast kvillstid,
sdger Elin Lindell.

Regelbundenhet och sammansittningen pd maten &r viktig. Till
exempel mattar protein, fett och fibrer bdst. Mat som tuggas mattar
generellt battre dn finfordelad mat. Att man forsoker dta nagonting
med jimna mellanrum under dagen for att inte &ta for stora mal pa
kvillen.

— Nér, var, hur dter jag och vad har jag pé tallriken? Det &r det
viktigaste att tinka pa, sdger Elin Lindell.

Mat p4 natten

Det dr bist att undvika att dta mat pa natten. Det kan vara bra att dta
kvéllsmat for att inte vakna och vara hungrig pa natten, da kan det
vara svart att somna om.

— Om man maéste dta pa natten ar mitt tips att dta nigot litet som en
frukt, ett glas filmjolk eller en liten smorgds. Undvik snabba
kolhydrater som socker, sidger Elin Lindell.

Sammanfattningsvis ér det bra att ha fasta rutiner for mat och
planera sitt matintag over hela dagen. Det gér bra att dta av det
mesta men justera fordelningen pé tallriken. Ett bra tips ér att inte
vara hungrig nir man gar och handlar. Tuggmotstand &r bra for da
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kommer d@ven magsécken att behdva jobba lédngre och du haller dig
mitt langre.

— Fasta rutiner for sdmn och mat &r bra for kroppen. Det viktigaste
4r inte klockslagen utan att man #ter regelbundet. At det du tycker

om men se till att dta varierat, sdger Elin Lindell.

Tips fran deltagare: appen Life Sum dér man kan ldgga in maten
man dter och gora en daglig matdagbok.

Hinger hungern ihop med narkolepsin?

— Ja, hungern har ett samband med délig sémn. Forsok att dta
regelbundet for att inte bli sa hungrig. Det géller att ligga ett steg
fore och hela tiden planera dagens méltider sé att man inte bygger
upp en ackumulerad hunger och éter fel saker.

Information och radgivning om munhalsa

— Vi rekommenderar regelbunden kontakt med tandvirden.
Det siiger tandskoterska Pia Dornérus och tandhygienist Anna
Nielsen Magnéli, frain Mun-H-Center, som informerade om
olika munvérdsprodukter, hjilpmedel och vilket stéd som finns
att fi inom tandvérden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amunddn
samt pa Odontologen i Goteborg. Det &r ett nationellt orofacialt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvérd, munhélsa och munmotorik hos personer
med sillsynta hdlsotillstind. Kunskapen sprids for att bidra till ett
bittre omhédndertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhdriga.

I Sverige finns ytterligare tvd kompetenscentrum for séllsynta
hélsotillstdnd, som ror munhilsa, i Umeé och i Jonkdping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center triffat manga personer med séllsynta
hilsotillstdnd. Under vuxenvistelsen far deltagarna fylla i ett
fradgeformuldr om tandvard och munhygien och eventuell
problematik kring munmotorik och munhilsa. Uppgifter i
frageformuldret dokumenteras i en databas. Deltagarna vid
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Agrenskas vuxenvistelser bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper om
munnen och dess funktioner vid sillsynta diagnoser. Denna
information sprids via Mun-H-Centers webbplats (www.mun-h-
center.se) och via MHC-appen.

Munbhiilsa vid narkolepsi
Foéljande munrelaterade symtom kan — men behover inte —
forekomma hos personer med narkolepsi:

e Muntorrhet

¢ Gingvit (tandkdttsinflammation)

e Karies

Tand- och munvard

Det ér viktigt med forebyggande tandvérd, bdde hemma och pa
tandvardsklinik, for att undvika sjukdomar i tinder och slemhinna.
Det finns ett flertal olika munvérdshjialpmedel och
munvardspreparat att tillga. Tandvardspersonalen hjélper till att
vélja ut det som passar. For att motverka muntorrhet finns
munfuktgeler eller munfuktspray. Aven rapsolja eller solrosolja kan
anvindas. For att stimulera salivproduktion finns sockerfria
sugtabletter eller fluortabletter/tuggummi.

— Alla bor anvénda fluortandkrdam vid tandborstning morgon och
kvill. Sedan &r det bra att komplettera med andra fluorprodukter,
efter rekommendation av ansvarig tandlikare eller tandhygienist.

Anpassa tandborstningen efter egna formagor. Andra tidpunkter dn
morgon och kvill kan vara aktuellt. Viktigast r att borsta tva
ginger per dag. Om intag av mat eller dryck sker pa natten — skolj
munnen med vatten eller ta en klick tandkrdm och kor runt 1
munnen. Salivstimulerande spray med fluor eller en smorjande gel
kan ocksé vara ett bra tips om man vaknar pé natten och iter.

Sirskilt tandvardsstod

Sarskilt tandvardsbidrag, STB, riktar sig till personer som har
funktionsnedsattningar, som medfor en okad risk for forsémrad
tandhilsa. Det &r forebyggande tandvéard som kan hjélpa dessa
personer att behélla en god tandhélsa. Tandlékaren eller
tandhygienisten beddmer om patienten har rétt till bidraget.
Bidraget dr 600 kronor per halvar utdver det allmdnna
tandvérdsbidraget. Det finns ytterligare ersattningsmodeller som i
forekommande fall kan vara aktuella. Ett rad ar att tala med
ansvarig ldkare och tandldkare om vilka mojligheter det finns.
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Tips: Gd in pa 1177 pd tandvard for att ldsa vidare om
tandvdrdsstod.

Fragor till Anna Nielsen Magnéli och Pia Dornérus:

Hur paverkar reflux tinderna?

— Om man frekvent har sura uppstotningar (reflux) paverkas
tdnderna av fratskador genom att emaljen (tdndernas yttersta skikt)
succesivt blir tunnare och tdnderna blir kénsligare

Vad beror dilig andedriikt pd om det inte dr muntorrhet?

— Det kan bero pa flera faktorer. Det kan komma fran magen. Det
kan ocksé bero pa att man har en forsdimrad munhygien. Flera olika
produkter mot ddlig andedrékt finns pé apoteket.

Struktur har hjalpt Maria

Pa neurologen har Maria en lakarkontakt som hon har triffat tva
ginger sedan hon fick diagnosen. P4 eget initiativ har hon genom
1177 begért att fa traffa en kurator, en psykolog, en fysioterapeut
och en dietist. Sérskilt psykologsamtalen har gett Maria strategier
for att klara av att leva med narkolepsin och hjilp med att inse att
hon inte kan gora allt.

— Just nu gér jag varannan vecka i KBT (kognitiv beteendeterapi).
Jag far bland annat hjdlp med livspusslet. Min instéllning att jag
kan gora allt &r bade bra och délig. Det tir pd mig men samtidigt
satter jag inte upp hinder.

Nér Maria var 1 20-ars dldern traffade hon sin nuvarande sambo.
Han har varit med pé hela resan och tar idag ett stort ansvar
hemma. Han hdmtar och ldmnar Emma i skolan de flesta dagar och
om hon ska ivédg pa aktiviteter dr det han som fixar. Det dr dven han
som skoter tvétten och stadningen hemma.

— Jag orkar inte stdda, tvdtta och handla men jag lagar mat och
bakar. Vi forsoker hjdlpas at men jag gor mindre och bara de saker
som passar mig. Annars blir jag for trott.

Maria har inte sldppt pa sin egen ambition men kroppen hédnger inte
med 1 hjdrnans tempo. Istéllet planerar hon noggrant och anvéinder
listor och struktur i vardagen. Hon sédger nej till saker som stjél
energi.
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— En del av narkolepsin dr att jag har svart att vara motiverad, &
andra sidan ar jag vildigt strukturerad. Jag betar av mina listor
innan jag blir trott. Da hinner jag gora ldxor med Emma, gi en
promenad och laga mat. Sen somnar jag. Det ar viktigt for mig och
min sjdlvkinsla att kdnna att jag fortfarande bidrar.

Nér Maria ska ivdg och resa anvdnder hon sig av samma
packningslista. Bra for minnet och rétt saker kommer med. Hon tar
inga tupplurer under arbetsdagen utan lagger istéllet fokus och all
sin energi pd att gora ett bra jobb.

— Nér jag kommer hem frén jobbet har jag ingen energi kvar. Det
har hént att jag har vaknat ndr min dotter kommit hem efter att hon
gétt och handlat. Jag forstér att jag har sagt ja men jag minns det
inte. Da blir jag radd och kénner att jag tappar kontrollen. Nir jag
ar riktigt trott kan jag inte styra over att jag somnar.

Trots att vardagen innebir mycket jobb och knappt med tid till
annat har Maria en positiv instillning till livet. Hon gor alltid
matlistor for lunchlddor och kvéllsmat. Familjen handlar det mesta
pa ndtet och Maria har kommit pa att om hon ska baka bréd kan det
jédsa Over natten sa klarar hon av att baka ut brédet innan hon blir
for trott.

— Jag har alltid varit en positiv person och jag vill inte att
narkolepsin ska gora mig negativ. Jag vill fokusera pé det jag kan
och inte det jag inte kan gora, sdger Maria.

Fysisk aktivitet och valbefinnande

Under vistelsen pi Agrenska fick deltagarna tips om bra
aktiviteter och deltog i ett 45-minuter lingt rorlighetspass

Att rora sig dr bra for alla, hur som helst och nir som helst.

— Huvudsaken ér att det ir roligt, for da fortsiitter man, siger
ledaren Anna Nordquist Svensson fran Friskis & Svettis i
Alingsas.

Vi vet att personer med narkolepsi mér bra av fysisk aktivitet. Har
man en kronisk sjukdom kan det vara mer utmanande att hitta ratt
aktivitet och bli motiverad att trina. Klinisk erfarenhet visar att

kost, motion och planerad vila hjilper och ger dkat vélbefinnande.

Anna och deltagarna i vuxenvistelsen gar igenom ett
traningsprogram for de stora muskelgrupperna. Fokus ér rorlighet
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varvat med styrka och tdjningar av kroppens muskler. Programmet
kan genomforas med bara kroppen som motstdnd och gér att gora
var som helst.

— Det bésta dr att arbeta i ett lagintensivt tempo med rorlighet och
styrka, sdger Anna Nordquist Svensson.

Foljande rorlighetspass ér ett sadant och kan goras 15 repetitioner
av varje. For den som vill kan det sedan varvas med utfallssteg,
armhivningar, situps och lugna burpees, som ir en
kombinationsdvning av en armbdjning och ett upphopp (det finns
bra beskrivningar pa youtube).

1. Sté pa alla fyra med knina i marken, boj kroppen framat, for ena
armen under kroppen at sidan med handflatan uppat och samma at
andra sidan. Upprepa flera ganger.

2. Ligg ner pa mage, hédv dig upp pa raka armar och upprepa
rorelsen nagra ganger.

3. Sta upp med fotterna lika brett som axlarna, bdj dig ner och ta
tag i tdrna och upprepa nagra ganger till.

4. Gor ett utfallssteg med hoger knd och vinster ben rakt bakat,
stod med vénster arm i golvet, for upp hdger arm ovanfor huvudet
med rak arm och utstridckt hand. Titta pa handen. Gor pa samma
satt med motsatt sida. Upprepa det igen.

5. Sta rak, sitt dig pa4 huk med armarna mellan knéna, ta tag i tarna
och upprepa.

6. For fram ena knit och ha andra benet rakt bakat. Bdda armarna 1
golvet.

7. Sta med fotter och hdnder i golvet. B6j och strick pa benen.
Trampa ner ena foten och sen den andra.

8. Gor ett djupt utfallssteg framat. Sta kvar och t6j i 15 sekunder,
véxla ben.

9. Gor ett djupt utfallssteg at sidan. Véxla fram och tillbaka 20
ginger.

10. Sta fyrfota och skjut rygg och svanka, 20 ganger.
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Anna Nordquist Svensson tipsar ocksa om Fitness Blender pé
Youtube som har trdningsvideor som &r enkla att f6lja hemma.
Filmerna é&r i olika ldngd, vissa bara nagra minuter.

— Fem till tio minuters tréning dr béttre dn inga minuter alls, sdger
Anna Nordquist Svensson.

— Det ér inte meningen att man ska klara hundra procent
arbete och sedan sova resten av livet, man har ritt att ha ett liv,
sidger Kim Hederstierna kurator pia Neurologmottagningen och
vid narkolepsiteamet pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Hon berittar att hon traffar manga personer med narkolepsi. Bade
de som fatt sjukdomen vid Pandemrixvaccinationen och de som
haft narkolepsi under en lidngre tid. Samtalen kan ha en stodjande
funktion och handla om hur man kan hantera narkolepsin, vad
kommunen kan ge for stdd och om vilka ersédttningar man ér
beréttigad till.

— Det dr viktigt att du och ldkaren kan visa péd en nedsatt
arbetsformaga. I den bedomningen ska det vara inkluderat att
kunna ha en vardag, orka handla, umgas med ménniskor och gora
ndgot man tycker om, sdger Kim Hederstierna.

Den myndighet som personer med narkolepsi i huvudsak &r i
kontakt med géllande erséttningar dr Forsékringskassan. I forsta
hand &r det ans6kan om sjukpenning, aktivitetsersdttning eller
Sjukersdttning som &r aktuellt.

— Maéngas erfarenhet av Forsdkringskassan ar att det aldrig fungerar
men det dr inte sant. Det &r dock viktigt att forstd hur de gor sina
beddmningar och pa sa vis underlitta bifall. Det kan vi kuratorer
hjélpa till med, sdger Kim Hederstierna.

Sjukpenning

Sjukpenning kan man s6ka om man &r sjukskriven frén sitt arbete
eller fran sina studier (forutsatt att man har en SGI-
sjukpenningsgrundande inkomst). Da far man upp till 80 procent av
sin inkomst ersatt, upp till ett visst tak. For att inte bli av med sin
SGI dr det viktigt att det inte blir ndgot glapp mellan
sysselséttningar som skola eller mellan anstillningar. Det dr ocksé
viktigt att ha en 100 procentig sysselsittningsgrad. Star man mellan
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sysselsdttningar bor man skriva in sig som arbetslds fran dag ett
dven om man ska paborja sin nya anstéllning efter en vecka.

— Ditt SGI ér skyddat om du till exempel far sjukpenning,
fordldrapenning eller annan ersittning som gor att du inte studerar
eller arbetar pd 100 procent, sdger Kim Hederstierna.

Aktivitetsersittning

Aktivitetsersdttning ar den beréttigad till som dr mellan 19 och 30
ar. Funktionsnedsittningen eller sjukdomen ska vara varaktig och
personen ska pa grund av den inte kunna arbeta eller studera under
minst ett dr. Aktivitetserséttningen &r inte grundad pa SGI, det vill
sdga man maste inte ha arbetat innan. Man ska kunna visa upp ett
lakarutlatande, som styrker narkolepsin och péd grund av det en
nedsatt arbetsformaga. Den som vill ha aktivitetserséttning ansoker
sjdlv om det pd Forsikringskassans hemsida.

Erséttningsnivaerna &r pa 25, 50, 75 eller 100 procent. Det gér att
kombinera aktivitetsersdttning med studier och arbete. Har man
erséttning pa 50 procent kan man till exempel studera pa 50
procent.

— Arbetsformagan méste vara nedsatt med minst 25 procent, det dr
véldigt viktigt att det framgar av ldkarutlatandet. Arbetsformagan
testats till hela arbetsmarknaden dven de anpassade jobben. Det
innebdr exempelvis att om du &r utbildad sjukskoterska och inte
kan arbeta som det s maste du stélla dig till forfogande for hela
arbetsmarknaden innan du blir aktuell for aktivitetserséttning, séger
Kim Hederstierna.

Sjukersittning

Sjukerséttning, som forut hette sjukpension, far den som fyllt 19 ér
fram till 65 ar. Sjukerséttning gar att f4 pd samma ersattningsnivaer
som aktivitetsersittning. Man ansoker pa Forsikringskassans
hemsida och det behovs ett ldkarutldtande, gérna av en neurolog.

— For att fa sjukersdttning ska ldkaren kunna styrka att man har en
bestdende arbetsnedsittning under hela arbetslivet, alltsé fram till
65 &r. P4 grund av det &r det ovanligt att man ansdker om det innan
man fyllt 30 ar da aktivitetsersittning har lagre krav och kan vara
enklare att fa sdger Kim Hederstierna.

Aktivitetsersittning och sjukersittning dr baserad pé tidigare
inkomst men é&r ldgre dn sjukpenningen. Det finns en garantiniva
som man far som man inte har arbetat tillrackligt mycket innan.
Med beviljad aktivitetserséttning eller sjukerséttning kan man
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ocksé soka bostadstilligg som ar ténkt att viga upp for en del av
inkomstbortfallet.

Nir det giller framtida pension &r det viktigt att ta reda pa sa
mycket som mdjligt sjdlv om vilka bidrag som é&r
pensionsgrundande och vilka som inte dr det. Att ha arbetat deltid
under storre delen av livet ger med nuvarande pensionssystem en
sdmre pension.

Bra att ha med sig

Under Kims besok pa narkolepsivistelsen dok det upp ménga
fragor som handlade om att undvika fallgroparna for att fa
ersittning fran Forsdkringskassan. Hir har vi samlat Kims bista

tips.
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FK vill gérna att man ska jobba fem dagar i veckan och
kortare dagar ifall man blir beviljad ersittning. De flesta
med narkolepsi vill ha en dag till &terhdmtning. Om du
behover det se till att det dr styrkt i ldkarintyget.

Se till att fran borjan berétta for FK vilken niva av
ersittning du gor ansprak pa, 25, 50, 75 eller 100 procent.
Andra dig inte under handliggandets géng, det kan skapa
misstanke hos FK.

Redogor i detalj for hur din arbetsformaga dr nedsatt, ge
girna exempel pé arbete eller tidigare erfarenheter av
arbete/praktik. Har du inte det kan du anvinda dig av
exempel fran skoltiden.

Forsok att forklara hur din nuvarande sysselséttning
fungerar och varfor den dr optimal utifran din situation, det
vill sdga att du har det bista arbetet du kan ha. Din
arbetsformaga skulle alltsa inte pa nagot sitt kunna 6ka om
du bytte jobb. Prata gérna med din ldkare som da kan styrka
detta.

Om du arbetar udda arbetstider s& méste det vara
underbyggt av lidkare. Det ska vara ett fortydligande kring
hur personen mar biést av att arbeta, det kan till exempel
handla att du arbetar manga timmar men har mojlighet att
vila under passen vilket mojliggor att de dr langa.

FK kan rdkna timmar manadsvis eller pa arsbasis om du
arbetar vildigt olika mingd timmar under olika veckor till
exempel inom detaljhandeln.

Sjukersittningen grundas pa den 16n du hade nér du sokte.
Skulle du f& hogre 16n kan du avsdga dig din sjukersdttning
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och sedan du sdoka om. Dock riskerar du att fa avslag pa ny
ansokan sé tank noga igenom det innan.

e [ manga fall ringer FK upp och vill {4 mer information nér
man soker aktivitetsersittning eller sjukerséttning. Sitter du
dé dumt till eller ar for trott for att kunna ha ett bra samtal
sdg det och avtala ny tid. Det &r ett viktigt samtal dar du ska
forsoka forklara din situation sa att de forstar.

Fonder

Fondmedel gér att sdka for att till exempel bekosta olika
hjédlpmedel. Det skulle till exempel kunna vara en aktivitetsklocka
att anvédnda for att fa balans mellan somn och tréning eller ett
klippkort p&d massage. Be om ett intyg fran kuratorn for att soka
fonderna.

— Det dr lattast att soka fonder i borjan av aret. Ménga har lite
gammalmodiga och mérkliga formuleringar men det finns stora
mdjligheter att {2 lite extra pengar, sdger Kim Hederstierna.

Pa lansstyrelsens hemsida kan man hitta fonder att soka:
stiftelser.Ist.se — Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas

Fragor till Kim Hederstierna:

Kan min sjukersiittning dras in om det kommer en
mirakelmedicin mot narkolepsi?

— Du kan vilja att pausa ditt beslut och testa pa att arbeta. Da ska
du meddela FK. Jag har inte hort talas om att FK drar in beslut pd
grund av nya mediciner men de kan ju vilja att du testar att arbeta.

Ska jag soka sjukpenning eller sjukersdttning?

— Om du kan i sjukpenning &r det béttre da erséttningen dr hogre.
Niér du inte kan fa sjukpenning lingre kan du soka sjukerséttning
istdllet. Sjukersattning &r tryggare, da den inte provas lika
kontinuerligt. Det finns dock ingen anledning att stressa med att
soka sjukerséttning om du har SGI och kan fé sjukpenning.

Jag har tidigare tagit en medicin som jag kunnat arbeta med men
nu kan jag inte ta den lingre for den dr for dyr. Min handliggare
vill inte bevilja sjukersiittning dd jag arbetat tidigare. Hur ska jag
gora?
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— Forsok att forklara for din handlidggare att du inte har formagan
nu nér du inte tar medicinen. Om det l&ser sig far du avsluta
ansokan och soka om, dé far du en ny handlaggare.

Kan FK ifrdgasitta att jag arbetat heltid tidigare nir jag séker
sjukersiittning?

— De tittar bade pad om du har arbetat heltid innan men om du inte
har gjort det kan de ocksa ifrdgasitta varfor du inte har testat pé att
arbeta heltid. Var beredd pé att bli granskad nir du soker.

Jag har haft diagnos sedan 2004 och arbetat heltid. Nu orkar jag
inte jobba lika mycket. Kommer det stilla till det for mig att jag
inte sokt tidigare om jag soker nu?

— Nej inte nddvandigtvis, forklara och ség att du inte kénde till
ersédttningen tidigare och att din arbetssituation inte ar hallbar. Det
viktigaste dr att du maste ha minst 25 procent nedsittning.

Kan dom ta tillbaka sjukersiittningen om jag fiar en ny medicin?
— Nej men du kan vilja att pausa ditt beslut. Mediciner ar valdigt
individuellt men jag har aldrig varit med om att FK drar in en
sjukersdttning av en sddan anledning.

Maste man séiga till FK att man pausar?
— Ja alltid, forsok att vara sa tydlig som mojligt mot FK for att
undvika att bli aterbetalningsskyldig.

Jag har beslut pa 75 procent aktivitetsersiittning och vill studera
pd halvfart. Hur gor jag da?

— Ta upp det med din handléggare pd FK. Men sannolikt méste du
gé ner till 50 procent aktivitetserséttning da studierna ar pa 50
procent.

Jag har aldrig blivit erbjuden ndgot samtalsstod med kurator,
varfor inte?

— Det kan se olika ut i landet men nu nir du vet kan du efterfraga
det. Vi kuratorer jobbar utefter sjukdomsbilden. Vill du prata om
din sjukdom och hur den pdverkar din vardag hjélper vi dig. Det
finns alltid kuratorer pa alla sjukhus.

Vad finns det for yrkeskompetenser man kan fa hjilp av genom
vdarden?

— Du har mgjlighet att fa trdffa en dietist, en rehabkoordinator, en
kurator, en fysio- och arbetsterapeut och dven psykologhjilp om
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det skulle behdvas. Psykolog for samtalsbehandling finns framst
inom primérvarden.

Kan man fa firdtjinst?

— Ja det kan man fa. Det dr viktigt att trycka pd hur daligt man mar.
Beritta om det som inte funkar. Till exempel att det finns risk att
bli bestulen, att du inte kommer av bussen i tid, att kollektivtrafiken
ar en energitjuv, jag kan fa kataplexi och s vidare. Viktigt att alla
svarigheter du kan komma pé beskrivs dven om de sdllan hander.
Se ocksaé till att du har ett starkt ldkarintyg. Det gar att 4 fardtjénst
dven om man har korkort.

Kan barn till personer med narkolepsi fi ndgot stod?
— Barnkonventionen dr nu lag och det kan ni propsa pa. Vi ar
skyldiga att se till barnens bista.

Var kan ens familj och anhériga fa for stod?

— Kurator kan man be om att fa tréffa. Jag foresprakar ofta att man
ska komma och tréiffa kuratorn tillsammans med sina anhdriga for
att underlétta i kommunikationen och forstaelsen for sjukdomen.
Hur de ser ut pa andra sjukhus kan jag inte svara pé, kan tinka mig
att det dr en resursfraga. (4lla kommuner erbjuder anhérigstod, lds
mer pd 1177.se)

Maria och framtiden

Infor framtiden kidnner Maria att hennes nuvarande livssituation
inte dr héllbar. Att fi ha mer vaken tid med familjen lockar.

— En av mina stora sorger &r att jag inte kan ldsa for min dotter. Jag
somnar bara. Emma sdger att hon tycker det ér bra att jag har
narkolepsi for d& kan vi ga och ldgga oss samtidigt. Men snart
kommer jag behova ldgga mig innan henne. Det blir ett evigt daligt
samvete.

Medvetet och omedvetet har Maria gjort stora anpassningar i livet
efter narkolepsin. Hon har slutat att gora vissa saker som att aka
skidor eller karusell pé Liseberg.

— Pa Liseberg sitter jag och sover pa en bénk istéllet. Det finns en
anledning till att jag bara har ett barn. Jag tror inte att jag hade
orkat ett till. Men det dr inte en sorg for mig, jag har slutat att gora
vissa saker, men det dr ingenting som gor mig ledsen. Det finns
andra saker man kan gora, sdger Maria.
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Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen for vuxna med narkolepsi pa Agrenska bidrog
deltagarna till ett erfarenhetsutbyte under ledning av
verksamhetschef AnnCatrin Rojvik.

De som deltog under vistelsen var mellan 19 och 57 ar. Deltagarna
bestod av tolv kvinnor och tva méin. For de flesta debuterade
narkolepsin i samband med Pandemrixvaccineringen mot
svininfluensan. En del har haft narkolepsi i ménga ar. Hos nagra
har sjukdomen nyss debuterat. Gruppdiskussionen delades in i
olika omraden; skola och arbetsliv, boende och vardagsrutiner,
somn och dterhdmtning, socialt liv och fritid, samt sjukvadrd och
ovriga samhdllskontakter. Foljande &r ett urval av det som
deltagarna diskuterade med varandra.

Skola och arbetsliv

De flesta i gruppen fick narkolepsi under skolgéngen. Flera valde
praktiska gymnasieutbildningar for att det visste att de inte skulle
klara av att sitta still och ldsa.

—Jag gick elprogrammet. Jag somnade inte en enda gang under
gymnasiet. Jag hade sa mycket praktiskt att jag hela tiden var
igéng.

Manga valde att berdtta for larare och klasskamrater om
narkolepsin. De flesta upplevde omgivningen som forstdende och
stottande. En man gick hela gymnasiet med narkolepsin
odiagnostiserad.

— Jag tog studenten utan att ha fétt diagnos. Jag fick ingen
anpassning och forsokte hitta mina egna strategier. Det blev manga
power naps inne pa toaletten i skolan. Jag hade tur i slutet av
gymnasiet och fick en forstdende larare som gav mig extra tid att fa
klart uppgifterna. D& bodde jag hemifrén utan diagnos och
mediciner.

Av de deltagarna som hade ldst pa universitet eller hogskola
beréttade samtliga att studier pa helfart dr svéra att klara av.

— Jag léste pa universitetet nir jag fick min diagnos. Det var
hemskt. Jag vet inte hur jag har fatt ihop de podngen jag har. Dérfor
ar jag idag obehorig larare och har konstant daligt samvete over att
jag inte har klarat av utbildningen.

En viktig anpassning frdn samhéllet skulle dérfor vara mojligheten
att kunna studera i ett 1dngsammare tempo. Pa universiteten har
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flera erbjudits andra typer av hjdlpmedel eller anpassningar som
anteckningshjélp.

— Jag blev erbjuden skrivstdd men just det var en av de fa sakerna
som fungerade for mig. Att anteckna. Jag fick ocksa en stodperson,
men det kdndes lite jobbigt. For att det skulle fungerat for mig
borde jag haft en annan instéllning.

Flera blev erbjudna vilorum pa universitetet.

— Jag hade ett vilorum men jag anvédnde det inte sa ofta. Jag blev
bara stressad av att behdva sova pa specifika tider.

Aven anpassning fran ldrarnas sida kan vara virdefullt for att kunna
klara av prov eller fa spela in foreldsningar och kunna ta del av
dem 1 efterhand.

— Jag har spelat in vissa foreldsningar. Vissa ldrare 14t mig gora
muntliga prov eller dela upp proven pa flera tillfdllen. Jag kunde
gora inldmningar i punktform och sen lisa upp for lararen.

I manga fall har fordldrar och andra anhoriga varit viktiga for att
klara av skolan.

— Det var svért for mig med inlimningar. Jag kunde inte f& ner det
jag ville pa datorn. Min mamma hjélpte mig, annars hade jag aldrig
klarat det. Det var inte populért i stunden men jag dr véldigt
tacksam nu. Att ha nédn som skriver ner det man sager.

Nagra klarade av sina studier trots narkolepsin och med
anpassningar pa grund av den.

— Det gar ju! Men jag valde yrke efter vad jag trodde jag kunde
jobba med. Man gor ju anpassningar hela tiden. Jag visste att jag
behovde ha ett praktiskt och aktivt jobb, dirfor blev det
forskolldrare.

Utbildningar i gruppen: drommer om fysioterapeut, forskolldrare,
personal shopper, grafisk design, ldrare slojd och bild, receptarie,
ldrare, underskoterska, stylist, sjukskoterska, kontrollansvarig,
elektriker

Manga av deltagarna ér kvar pa sina arbeten, d&ven om flera av dem
har tvingats g ner i arbetstid pa grund av narkolepsin. En kvinna
arbetar som sjukskdterska och har bytt till en lugnare avdelning dér
hon kan vila och har en ledig dag i veckan.

— Jag sover alltid efter maten varje lunch, 12 till 14 minuter tva
ginger om dagen. Att sova en kvart dr mycket béttre dn en timme.
Da blir man for trott. Sedan &r det bra att fi vara ledig mitt i
veckan, jag har en vilodag pd onsdagar. D& gor jag alla mésten.
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En annan kvinna berittade att hon arbetar som forskoleldrare och
da ar det svart att sova pa jobbet. Istdllet har hon fatt anpassa sin
arbetstid.

— Jag jobbar alltid formiddagar, 8 till 12, alla dagar jag jobbar. Da
kan jag sova pa eftermiddagen.

Trots sin diagnos beréttade en kvinna att hon har kvar sitt tidigare
jobb i ladkemedelsbranschen och arbetar i samma omfattning som
tidigare.

— Jag har ténkt att det man ska gora i forsta hand 4r att arbeta. Mina
tva narmsta kollegor dr de enda som vet om att jag har narkolepsi.
Jag ldagger all min energi pa jobbet. Helgerna vilar jag ikapp mig.

Boende och vardagsrutiner

For att fa vardagsrutinerna att fungera tipsar en kvinna om listor.

— Jag tror pa rutiner och jag har alltid varit systematisk. Gérna listor
och kunna stryka ver saker. Nar man till exempel tar det sista
saltet s& ska man skriva upp det pa listan. Nér jag far fakturor
betalar jag dom direkt.

Samtidigt berittade flera av deltagarna att de dr beroende av hjélp
frén sina nirstaende for att fa vardagen att fungera. Det kan vara
tarande pa relationer.

— Véga prata om vad som inte fungerar hemma. Vi har ett stoppord.
Nér nagon sager det slutar vi diskutera och jag gér och lagger mig.
En annan deltagare beréttade att hon lagger fokus pd sddant hon
klarar av hemma.

— Téank inte s mycket pd vad du inte kan gora. Fokusera istéllet pa
vad du kan bistd med hemma. Om jag lagar maten s orkar jag inte
ta hand om disken.

En man oroade sig for hur vardagen ska fungera nér han flyttar
hemifran.

— Jag forstar inte hur det ska bli nér jag &r alldeles sjdlv.

Saker som deltagarna tycker underlittar vardagen:
robotdammsugare, bestimda dagar for trining, “sdnka ribban” for
stddning, gd upp samma tid varje dag, trdina pa formiddagen,
matlddor hemma, viickarklockan pa andra sidan rummet, stdlla
larmet i ett annat rum, skaffa en hund att ga ut och gd med, firdiga
matkassar och veckomatsedlar,

Socialt liv och fritid
Samtliga deltagare vet att det dr bra for kropp och sjél att vara
fysiskt aktiv men de har svart att riktigt orka med det, sa som de
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egentligen skulle vilja. Det blir en frustration. Vissa typer av
aktiviteter kan ocksa vara svéra att genomfora.

— Jag blir for glad nir jag gor mal och far kataplexi. Det &r hemskt
att inte kunna spela en sport for det ar for roligt. Handboll, basket
och spokboll fungerar inte.

En manlig deltagare tyckte tvértom att kataplexi blir lindrigare
under aktiviteten.

— Jag fér ingen kataplaxi nér jag spelar hockey. Det har nit med
adrenalin att géra. Sen sa gor jag inga mal heller.

Flera tyckte att det var bra och motiverande att trina tillsammans
med andra.

— Det dr bra med en traningskompis. Skammen att inte dyka upp ar
motiverande och det dr néstan lika jobbigt att avboka som att ta sig
dit.

En kvinna foredrog att trina sjélv.

— Jag springer ofta nir jag inte kan sova. Ibland blir det mitt i
natten. Sen tycker jag att simma dr bra. Det dr ofarligt s& linge man
simmar ihop med néan. Det dr meditativt och bra avkoppling

For en manlig deltagare ir trdningen lika viktig for det sociala.

— Traning ar mitt sociala liv. Mer orkar jag inte. Jag trivs pa
gymmet for det dr dér jag tréffar vianner.

Flera av deltagarna beréttar att de har ett mer begrénsat socialt liv
efter diagnosen. Sérskilt stora tillstillningar och kalas vill flera
undvika.

— Den typen av sammanhang undviker jag for det tar mycket kratft.
Jag virnar om min vakna tid och vill ldgga den pa ritt saker. Fran
min sida dr det ett aktivt val att inte traffa folk. Det méste ge mig
energi for att jag ska vara social.

Flera berdttar om att de mots av oforstaelse fran vanner och
bekanta. Det hinder att andra séger till dem att: Trott? Men jag kan
vél ocksé vara trott.

— Jag ér stamplad med narkolepsi. Alla sdger att du ser trott ut och
kanske behdva sova. Vissa kommentarer kan folk halla for sig
sjdlva.

En deltagare far mer kataplexi med vissa personer én med andra.
— Det dr en jattesvar sjukdom att forklara. Det dr knappt att jag
sjalv forstar. For mig ar kataplexi personbundet. Det kan récka att
tanka pa roliga minnen med den personen. Det kan ocksa vara att
jag ska berétta ndgot roligt men jag hinner aldrig komma till
poédngen innan jag far kataplexi.

En kvinna beréttade om stodet hemifran.
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— Min familj &r allt. De hjilper mig jattemycket. De hjdlper mig
med forsékringar och rdkningar. Jag har flyttat hemifrdn men dnda
inte.

Flera diskuterade alkoholvanor och att man méste vara extra
forsiktig och anpassa sig efter medicinerna.

— Jag brukade komma sent till festen. D4 var ju alla fulla redan.
Cola ar godare och dé kan jag kora hem och ha koll p4 alla andra.
Det var ingen som brydde sig om vad jag hade i glaset.

Bland deltagarna korde sju personer bil. Tva personer hade
fardtjénst.

— Jag kor till och frén jobbet och séllan eller aldrig ndgra ldngre
strackor. Jag sover mycket i bilen. En tupplur efter arbetsdagens
slut innan jag kor hem. Dérfor har jag alltid tdcke och kudde i
bilen.

Sjukvérd och dvriga samhillskontakter

Alla deltagarna har kontakt med en neurolog pa sitt sjukhus. Nagra
ar dessutom med i ett somnteam och har en dterkommande kontakt
med kurator. Andra samhéllskontakter som gruppen aterkommande
traffar ar psykolog, dietist, fysioterapeut och arbetsterapeut.

Foreningsinformation

Narkolepsiforeningen

Foreningen som bildades 2011, &r ideell, och har idag ndrmare 500
medlemmar. Alla kan bli medlemmar, men bara de som fatt
narkolepsidiagnosen i samband med pandemrixvaccinationen har
rostratt pd medlemsmaten. Foreningen arbetar med skadereglering,
forskning och omvérdnad. Bland annat genom ett
narkolepsiregister som syftar till att bygga pa kunskapen.

— Vi jobbar utifrdn de drabbades situation med att pdverka
beslutsfattare att stodja forskningen kring narkolepsi. Alla som har
drabbats av narkolepsi ska ha tillgdng till personcentrerad och
fullgod vérd, siger Ingela Ahman, som ir bitridande
medlemsansvarig pa narkolepsiféreningen.

Mer om foreningen och dess arbete finns pd foreningens hemsida
narkolepsiforeningen.se
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Neuro Narkolepsi

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

— Vi vill vara en samlingspunkt fér mdten, nagon att diskutera med
och fa chans att paverka vard och behandling av oss. Som medlem
far man dven ta del av Neuros forsékring, rittshjilp, diagnosstod
och sdklart deras erfarenheter, sdger Pia Andersson pa Neuro
Narkolepsi.

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

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

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sillsynta diagnoser bildades for 20 ar sedan av
en grupp forildrar till barn med olika typer av syndrom. Det
ar en paraplyorganisation dir en méngd olika
diagnosforeningar finns representerade.

Forbundets uppdrag ar framfor allt att driva politiska fragor som ror
personer med funktionsnedséttning, att paverka och patala att
sillsynta diagnoser maste uppmérksammas och forskas kring.
Forbundet trycker pé att personer med séllsynta diagnoser har rétt
till samma insatser fran samhallet som alla andra, till exempel nér
det giller vard och behandling. De ska inte missgynnas pa grund av
att andra inte kénner till s& mycket om deras diagnos.

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

— Det ér séllsynthetens dilemma som forenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig, sdger Elisabeth Wallenius,
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tidigare ordforande i Riksforbundet for sillsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet for sdllsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se

NFSD - Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser

Agrenska har under dren 2012-2018 drivit Nationella Funktionen
Sillsynta Diagnoser, NFSD, pa uppdrag av Socialstyrelsen och har
arbetat med samordning, koordinering och informationsspridning
inom omrédet sillsynta diagnoser.

NFSD arbetar idag huvudsakligen med att sprida information for
att 6ka kunskapen inom omréadet séllsynta diagnoser genom sin
webbplats nfsd.se och pé sociala media (Facebook, Twitter och
Linkedin).

Lds mer om NFSD:s verksamhet pa. nfsd.se

Informationscentrum for sallsynta halsotillstand

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for sillsynta
hilsotillstind. Den innehaller for nirvarande
informationstexter om cirka 300 ovanliga sjukdomar.

Texterna produceras frdn och med mars manad 2020 av
Informationscentrum for séllsynta hilsotillstind vid Agrenska i
samarbete med ledande medicinska experter och foretriddare for
patientorganisationer. Kvalitetssékring sker genom granskning av
en sérskild expertgrupp.

Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar.

De som skriver texterna svarar dven pd fragor och hjélper till att
soka information, och nés pé telefonnummer 031-750 92 00 eller
via mail, sallsyntadiagnoser@agrenska.se

Lds mer pd: socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-
halsotillstand/
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En sammanfattning av dokumentation nr 611

Narkolepsi dr en underdiagnostiserad kronisk neurologisk sjukdom.
Symtom dr 6kad somnighet pd dagen, attacker av kataplexi,
hallucinationer, stord nattsdémn och somnparalys. Psykisk ohédlsa och
viktuppgang ér vanligt. Narkolepsi en REM-sdmnsjukdom. Den som
har narkolepsi somnar in i REM-sémn (drémsomn) och lite eller ingen
djupsémn.

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

Vid narkolepsi behandlas symtomen, beroende pa vilka besvir
individen har. Det handlar om att inrétta sitt liv med god kost och
somnhygien. De flesta behover ocksé komplettera med medicinering
mot bade dagsdmnighet och kataplexi.

Att leva med narkolepsi innebér behov av stora anpassningar i
vardagen fOr att orka med arbete, tréining och sociala kontakter.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

o
Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser A G R E N S K A
© Agrenska 2020
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