Agrenska anordnade i mars manad 2013 en tredagars vistelse fér vuxna personer som har
narkolepsi. Ytterligare en vistelse anordnades i maj manad 2018. Ett av inslagen under
vistelserna var en gruppintervju om vardagsliv och samhallskontakter. Totalt deltog 17 kvinnor
och 3 man mellan 17 och 62 ar.

| gruppintervjun diskuterades deltagarnas erfarenheter fran foljande omraden:
-skolgang/utbildning, arbetsliv

-boende och vardagsrutiner

-sdmn och aterhamtning

-socialt liv och vanner

-fritid och egen tid

-sjukvard och andra samhallskontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Skolgang/utbildning

Narkolepsi paverkar livet pa manga satt, aven studierna. Vissa deltagare hade fatt diagnos nar de gick i
skolan, andra inte. For de flesta gick det battre i skolan efter att de fatt diagnos och bérjat med
medicinering. Det var viktigt att ha en dialog med lararna angaende behov av vila under dagen, ansag
deltagarna. Vissa larare lat dem sova hur lange som helst, nar en liten tupplur kunde rackt. Det var bra
att bli lite pushad, tyckte vissa, till exempel att lararen féreslog att man skulle férsdka vara med en stund.
Andra tyckte det var lika bra att de fick sova fardigt, de kunde anda inte fokusera pa skolarbetet nar de
blev vackta. Nagon hade som strategi att teckna under genomgangar for att halla sig vaken. Att vara
aktiv, anteckna, gora diagram och péa sa séatt halla igang aven motoriskt kunde hjalpa till att halla fokus
och vara vaken.

En deltagare var sjalv larare. | hennes klassrum fanns ett stdbord som vem som helst som behdvde lite
omvaxling kunde anvanda. Pa det sattet blev det inte alls utpekande.

Att spela in pa mobilen vad som sades pa lektionerna var ett tips som en deltagare fick av
specialpedagogen pa sin gymnasieskola. Utdkad studietid; att lata gymnasiet ta fyra ar istallet for tre
passade fér nagon, medan en annan person tyckte att man bara skét upp problemen pa det sattet. Pa
vissa skolor hade man fatt tjata sig till ett vilorum, pa andra fanns det redan. P4 alla universitet finns
vilorum. En samordnare kan hjalpa till sa att man till exempel far anteckningsstdd och férlangd
tentamenstid samt mojlighet att tenta i ett enskilt rum dar man kan vila en stund eller resa pa sig och ga
omkring.

En person som laste en enstaka kurs pa helfart klarade inte av att lasa in all litteratur som kravdes och
hennes anteckningar fran férelasningar kunde ibland vara olasliga, eftersom hon somnade under tiden.
Hon valde att inte informera om sin funktionsnedsattning och fick darmed ingen hjalp. Nar hon senare
I&ste en annan kurs och berattade om narkolepsin fick hon anteckningshjalp, méjlighet till att spela in
férelasningar och anpassad tentamen. Det fungerade jattebra. Den senare kursen var mer praktiskt
inriktad. Hon tyckte att hon inte klarade av att l1asa teoretiska amnen lika bra som tidigare. Hon tankte
ocksa att hon skulle skaffa sig ett praktiskt yrke.

Att lasa pa distans med mycket sjalvstudier var ganska anstrangande, tyckte en deltagare. Det kravde
ett stort matt disciplin. Men hon hade god hjalp med att strukturera arbetet av universitetets mentor. En
annan deltagare som fick sin diagnos forst efter ett och ett halvt ars studier valde att inte ta emot
erbjudande om anteckningshjalp och anpassad tentamen. Hon tyckte att om hon hade klarat det sa har
lange sa kunde hon klara av resten, ocksa. Sa har i efterhand tyckte hon att hon kunde tagit emot lite
hjalp, fér hon fick verkligen kdmpa. Men hon beskrev sig som en envis person, som ville klara sig sjalv.
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En deltagare tipsade om Legimus som ar ett digitalt bibliotek fran "Myndigheten for tillgangliga medier”,
MTM. Som student kan man sjalv via en app ladda ner litteratur eller fa kurslitteratur inskannad och
upplast och pa sa satt lyssna och se texten samtidigt. Detta galler for kurslitteratur pa universitetet.

Att informera om att man har narkolepsi eller inte informera samt pa vilket satt man gjort det varierade.
Nagra berattade for rektorn som i sin tur informerade lararna, medan nagra informerade lararna direkt.
En deltagare hade ett samtal tillsammans med en av sina foraldrar och skolans personal. Vad galler
kamraterna hade en deltagare berattat for de klasskamrater hon umgicks mest med, medan hela
klassen fatt information i nagra fall. Informationen hade tagits val emot.

Arbetsliv

Deltagarna arbetade/hade arbetat som sjukskoterskor, montér, administratér pa en skola, idrottslarare,
med data- och telekommunikation, i restaurang-branschen, med hotellstadning, pa lager, pa tryckeri och
med ekonomi. En deltagare arbetsprévade inom kultursektorn. De flesta jobbade deltid. En av
personerna som arbetade som sjukskdterska, arbetade numera administrativt och traffade inga
patienter. Nar det kom en sdmnattack satt hon bara kvar vid skrivbordet. Det hjalpte inte om hon stod
upp och arbetade, sdbmnattacken gick inte att hejda. Hon arbetade heltid och pa fritiden aterhamtade hon
sig. Den andra sjukskoéterskan hade inget arbete just nu. For henne skulle det inte fungera att arbeta
inom varden, det var alldeles for stressigt. Hon tyckte att hon hade bra kontakt med arbetsférmedlingen.
De kunde erbjuda stod utifran att hon numera hade en funktionsnedsattning. Men hon fick sjalv vara
aktiv for att fa reda pa saker, bland annat hade hon fatt veta att arbetsgivare kan fa ekonomisk
kompensation om de anstaller en person som ofta behdver ga ifran for att till exempel vila.

En deltagare som jobbat heltid tyckte att det fungerat for att han hade den sortens arbete dar han kunde
styra sjalv. Han kunde utféra arbetet nar han ville, bara det blev gjort. Men visst paverkades fritiden, det
fanns ingen ork kvar for att till exempel vara vaken och se en film. Efter att han slutat arbeta markte hans
fru stor skillnad. En annan deltagare som jobbade i restaurangbranschen hade ett arbete som var bade
stressigt och med oregelbundna arbetstider. Hon hade svart att se sig i ett stillasittande nio till fem-jobb,
trodde att hon bara skulle sitta och sova. Det ar svart att somna nar man hela tiden springer omkring pa
ett restauranggolv! Personen som arbetsprévade tyckte det var gynnsamt med omvaxlande
arbetsuppgifter, men de fick inte bli f6r roliga och spannande, da fick hon kataplexier. Hon férsokte halla
sig i rorelse sa mycket som majligt, tog till exempel inte med sig alla papper pa samma gang, utan
sprang flera turer i trappan med nagra i taget.

Man var ganska eniga om att det ar viktigt att informera sin arbetsgivare om att man har narkolepsi.
Fragan ar nar det ar lampligt. Ska man beratta det vid férsta jobb-intervjun eller nar man val fatt jobbet?
Man kanske missar ett jobb man mycket val kan klara av pa grund av att arbetsgivaren ar radd for att
anstalla en person som har narkolepsi. Har man redan ett arbete kanske man inte vill stalla till besvar
och komma och krava anpassningar och vilorum.

Men att beratta ar enda sattet att fa stdd och anpassningar. En deltagare berattade att hon tidigare hade
ett stressigt monteringsarbete med manga manniskor som stojade och stimmade runt omkring. Nar hon
inte orkade langre lade hon sig att sova pa toaletten. Efter att chefen fragat hur det var fatt och hon
berattat, hade hon fatt stéd och man letade efter mer passande arbetsuppagifter till henne. | vantan pa det
stod hon vid en kontrollstation dar arbetet var monotont, men det var lugnt och tyst omkring henne. Hon
tyckte att hon fick farre kataplexier dar, trots det monotona arbetet. Ett trakigt exempel hade den person
som hade ett sdsongs-arbete dar det ingick stddning och fonsterputs. Hon somnade pa sangarna hon
skulle badda och fick kataplexier av att putsa fénster pa hog héjd. Hon fick ingen forstaelse, trots att
hennes lakare ringt och berattat om narkolepsin. Deltagarna resonerade om att det var viktigt att ha ett
jobb som fungerade, bade for sin egen skull och for arbetsgivarens.

En person arbetade som idrottslarare. Hennes arbetsgivare hade varit lyhérd och hon slapp tidiga
morgnar i sitt schema och behdvde heller inte vara med pa langa méten.

Att informera sina arbetskamrater var ocksa viktigt, i alla fall de narmaste. Men det var jobbigt ocksa.
Man ville ju inte bli "7hon med narkolepsin”, som en deltagare uttryckte det, som det kanske kunde bli, om
man var oppen infér personer, som man inte kdnde sa val. Med arbetskamrater man haft lange var det
inga problem. De kénde ju en som den man var innan man fick narkolepsi.

Man diskuterade kring att det skulle vara bra att till exempel tipsa arbetsgivare och kollegor om material
att 1asa om diagnosen, till exempel Agrenskas dokumentation som &terfinns pa hemsidan. Da skulle man
inte behdva informera om allting sjalv och det skulle inte bli lika personligt pa det sattet. Narkolepsi
innebar ju inte bara att man ar lite trottare an andra. Det var ocksa viktigt att formedla att narkolepsi kan

se olika ut hos olika personer, att det finns stor individuell variation. @
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En deltagare hade kant sig orolig 6ver att hon skulle bli en belastning for arbetsgivaren om hon beskrev
sina behov. Det skulle vara battre om arbetsgivaren redan var informerad om vad det innebar att ha
narkolepsi.

En deltagare hade fatt hjalp av fackrepresentanter, som var med som stéd pa méten med arbetsgivaren.
Det hade hon haft nytta av. Man ndmnde att det inom varden finns rehab-koordinatorer som kan fungera
som en lank mellan till exempel varden och arbetsgivare eller myndigheter.

Det hande att arbetskamrater fick se kataplexier. En person berattade att i borjan av sjukdomen visste
hon knappt sjalv vad som hande, hon kunde till exempel ramla i en trappa eller i kaffekén pa jobbet. Men
om man var 6ppen var det lattare att fa hjalp. Det var ocksa viktigt att beratta hur man ville ha det nar
man val fick en kataplexi. Man kunde till exempel saga till kollegorna att de kunde kolla sa att man
andades och inte slagit sig illa, sedan behdvde de inte bry sig. Vissa tyckte att kataplexierna var den
absolut jobbigaste biten av narkolepsin, medan andra inte tyckte sa. Men kataplexier kan ocksa se olika
ut, fran att det vibrerar lite i hakan eller munnen till att man ramlar omkull.

En deltagare funderade pa hur hon skulle géra nar det blir personalfest. Hon ville inte att
arbetskamraterna skulle andra pa saker eller stalla in for hennes skull, men tankte att det kan bli svart att
vara med pa alla aktiviteter. En annan deltagare tyckte att man absolut ska vara med, men att man inte
behdver gbra allt som de andra gor. Det racker att man bara ar dar.

Man var 6éverens om att kunskapen om narkolepsi blivit battre pa senare ar. Medvetenheten hade blivit
stérre, mycket beroende pa den mediala uppmarksamheten kring Pandemrix-vaccinet. Man resonerade
kring om det var bra eller daligt att narkolepsi fatt sa mycket uppmarksamhet i media. Att sjukdomen blev
kand hos allmanheten var bra, men det kunde vara jobbigt nar andra manniskor tyckte synd om en. Att
vissa skulle diskutera huruvida man skulle vaccinerat sig eller inte kunde bli tjatigt. En deltagare hade
hort att personer som haft narkolepsi lange upplevde att sa mycket fokus pa diagnosen gjort det svarare
for dem att fa jobb nu an tidigare. Att det kanske gick snabbare och lattare att fa en diagnos var en
positiv effekt av uppmarksamheten

Boende, vardagsrutiner

Att ta sig till och fran jobbet var inte helt 1att for alla. En deltagare tyckte det var viktigt att det fanns
allmanna kommunikationer i narheten av bostaden, sa man slapp ga langa vagar for att komma till
bussen. Nagra, som inte hade sa lang vag, brukade promenera, nagon kérde EU-moped, en person
kdrde oftast bil och vissa akte buss. Om man aker buss kravs att nagon kan vacka en nar man ar
framme. En deltagares arbetskamrater brukade aka med samma buss och de sag till sa att han kom av.
Ibland kunde man fa skjuts av familj och vanner. En person som anvande sig av fardtjanst skamtade om
att det hade varit lika bra att bo pa parkeringen utanfér arbetsplatsen. Da hade hon sluppit alla problem
med lakarintyg och ansokningar till fardtjansten!

Att bo centralt underlattade, att bara kunna promenera till service och kanske aven till jobbet var valdigt
bra. Vissa behdvde hjalp med att komma upp pa morgonen, medan andra vaknade av vackarklocka och
mobil. En person som bodde ensam hade skaffat hund som tvingade upp honom. En deltagare tyckte
det var viktigt att bo pa en plats dar det inte var mycket buller och trafik. Hon behdvde att det var
nagorlunda lugnt och tyst for att kunna slappna av.

Ingen av deltagarna hade boendestdd eller hemtjanst. Ingen anlitade heller stadhjalp. Man diskuterade
hur narkolepsin paverkade tid och ork for att skdta vardagssysslor. Nagon tyckte att man hade halften sa
mycket tid och ork numer, nagon tyckte att det minskat med sjuttio procent. En person som tyckte att
hon var pedantisk valde att stdda ofta, men lade istéllet inte sa& mycket tid pa matlagning och kdpte ofta
fardiglagat. En annan person gjorde tvartom. Hon tyckte om att laga mat och lade mer tid pa matlagning
och mindre pa stadning. En person avsatte en del av sin lediga dag till stadning, inte for att hon hade
lust, men hon gjorde det bara. Andra stddade nar de orkade eller delade upp och kanske dammsoég en
dag och dammade en annan. Hade man en partner kanske hen tog storre ansvar for hushallet. For vissa
kunde det kdnnas lattare om hela familjen stddade tillsammans. De flesta undvek helt att putsa fonster
eller kliva pa en stege for att till exempel byta en glédlampa i taklampan. Det fick nagon annan goéra.

Det var viktigt att prioritera, sa att livet inte bara blev jobb, sdmn och hushallsarbete. Man kanske kunde
sanka sina krav och férsoka att inte fa daligt samvete. Man maste gora roliga saker ocksa. Men en
deltagare resonerade som sa att om hon sankte kraven inom ett omrade blev det lattare att géra det
inom andra, ocksa. Hon ville inte tappa kontrollen och tyckte att man maste pusha sig sjalv, om det var

mojligt.
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En person som hade tva barn tyckte att det gick i ett med barn och hushallsarbete. Hon uppskattade att
barnen fick stanna pa fritids lite langre tid, da hann hon vila en stund efter jobbet.

Att gbra matlistor, handla en gang i veckan, bestalla hem matkassar var olika varianter som passade
olika deltagare. Laga enklare mat, till exempel sallader, passade for nagon. En annan gjorde storkok och
frés in och det rackte hela veckan. Han hade igangsattningssvarigheter, men nar han val kommit dver
dem tyckte han det var mycket vunnet med att gora pa det sattet. En person brukade stélla en pall mitt
pa koksgolvet. Dar satte hon sig en stund om hon kande sig vinglig eller fick en kataplexi. Om man gick
ifran koket kunde vissa gldmma att de holl pa att laga mat. Man kanske satte sig och vilade en stund och
vaknade av att brandvarnaren gick igang. En deltagare hade fatt en spis-timer av sina foraldrar for att
férhindra detta. En person som gillade levande ljus, hade képt batteridrivna, istallet.

Rutiner var viktiga och planering underlattade i vardagen. Att skriva upp viktiga saker i en kalender eller
anteckningsbok var en bra hjalpreda.

Somn och aterhamtning

Nar man diskuterade kring somnen, som ju ar en valdigt central fraga nar det galler narkolepsi, var man
ense om att vilopauser under dagen var ett maste. De flesta tog tva, tre pauser. Nagon tyckte att hon
inte alltid hann med att ga och vila, trots att hon visste att hon borde och att en kvart kunde géra
underverk. Hon fick ocksa mycket fler kataplexier nar hon var trott.

En annan deltagare forsokte verkligen fa till sina vilopauser, annars slog det tillbaka och det blev svart
att halla sig vaken pa kvallen.

Trots att man oftast var noga med vilopauser, var det flera som anda inte kande sig utvilade. Man var
inte trott pa samma satt som om man till exempel tranat, utan flera deltagare beskrev det som en
orkesléshet i kroppen. Huvudvark och vark i nacken och axlarna férekom ocksa, delvis beroende pa att
man gick och spande sig for att forsdka sta emot kataplexier. Flera kdnde av balanssvarigheter, en
person blev extra ljuskanslig och fick nagot som hon beskrev som "varre an huvudvark”, speciellt om hon
sovit for lite. Tryckkansla i 6gonen, torra slemhinnor, dmsom frysningar och svettningar férekom ocksa.
Vissa besvar kunde bero pa att man sov for lite och vissa var biverkningar av mediciner.

Nagra deltagare hade fatt tips vad galler somnhygien, till exempel att ldgga sig och att stiga upp pa
bestamda tider, att inte ta med arbete in i sovrummet, att inte anvanda skarmar nara inpa sovdags, att
varva ner med lite ddmpad belysning, undvika koffein, att ha det mérkt i sovrummet.

Nagra hade svart att komma ihag om de last ytterdorren for natten. De kollade manga ganger men var
anda osakra. En deltagare som tidigare funderade mycket éver om han hade Iast eller inte brukade ga
upp och kolla och fick hallucinationer. Nu hade han bestamt sig for att strunta i om det var Iast eller inte,
det tyckte han var battre. En person tyckte det var obehagligt pa natten, hon tyckte det kdndes som om
det var andra manniskor i rummet.

Socialt liv och vanner

Tid och ork fér att ha ett socialt liv hade minskat avsevart fér de flesta deltagarna. Aven det sociala livet
fick planeras noga. Skulle man till exempel tréffa nagra vanner for en fika pa kvallen kunde man inte ha
nagon annan aktivitet inplanerad samma dag. Det var aven bast att sova lite extra innan man gick ivag.
Man fick ocksa tanka pa att ga hem innan man blev for trétt, helt enkelt for att orka ta sig hem.

Det var inte bara tiden och orken att gbéra saker som minskat, utan dven vad man hade mojlighet att
gora. Att till exempel ga pa ett dansstalle med hdg musik och blinkande ljus skulle inte fungera, téankte en
deltagare. En person var tidigare politiskt aktiv och engagerad i olika féreningar, men det hade hon fatt
sluta med. En av deltagarna tyckte att hon kunde géra det mesta, bara hon vilat innan, och att hon
traffade sina vanner lika ofta nu som tidigare.

Det hande att man tog mer medicin for att till exempel kunna halla sig vaken pa bio, men oftast var det
prioriteringar som gallde. Skulle man géra nagot speciellt fick man avsta fran nagot annat.

Deltagarna hade informerat sina vanner om att de har narkolepsi. Det hade hant att nagra tagit avstand
nar de fatt reda pa det, kanske beroende pa att de tyckte det var jobbigt att man var trétt och inte kunde
vara med och gobra saker pa samma satt som tidigare. Men de vanner, som var kvar, var riktigt nara och
goda vanner.

Man kunde aven sjalv ta avstand. En person som tidigare umgicks i ett stort gang orkade inte med sa
manga manniskor, som ville géra manga olika saker. Han umgicks med tva, tre personer som var
lugnare, utan att pa nagot satt vara ovan med de andra. Om hela ganget skulle ga ut tillsammans, var

han med pa forfesten. En person resonerade som sa att hon och hennes familj gjorde det
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madde bra av. Andra fick gora det de ville, resa till exempel. Hon hade slutat att Iagga energi pa att
forsdka fa andra att forsta hur det faktiskt ar att ha narkolepsi. Blev nagon stétt fick hen bli det.

En deltagare, som hade barn, informerade forst barnets larare om sin narkolepsi och sedan de andra
barnens foraldrar pa ett féraldramoéte. Hon hade forst inte tankt beratta for de andra foraldrarna, men
andrade sig da hon tankte att de kanske skulle tycka att hon uppférde sig konstigt eller till och med var
onykter pa foraldramétena. Det kdndes bra nar hon gjort det.

Att andra tar hansyn till en ar for det mesta positivt. Man kunde dock kanna sig orolig éver att man
belastade sina narmaste lite for mycket. En deltagares vanner som ibland skjutsade henne, brukade
kora en extra svang med bilen om hon somnat, sa att hon fick sova fardigt.

En person berattade att hennes slaktingar tidigare férsokte undvika att saga roliga saker for att hon inte
skulle fa kataplexier. Det berodde sakert pa att de vill skona henne, men kanske delvis ocksa pa att de
tyckte det var obehagligt att se pa nar det skedde. Den deltagaren sade sa har: "Jag vill ocksa skratta
och ha roligt, jag skiter i om jag far kataplexier.”

For en deltagares familj hade det tagit tid att vanja sig, de upplevde henne som lat och oféretagsam.
Men numer visade de storre forstaelse. En annan deltagare hade en mamma som verkligen stallt upp for
henne och hennes familj. Hon tyckte att de inte skulle klarat sig utan henne.

En deltagare hade fatt nya vanner, bland annat en person som drabbats av utmattningsdepression. Hon
tyckte att de forstod varandra valdigt bra. De kunde skratta at att de var sa trotta, att de sluddrade och
pratade baklanges.

Det kunde vara jobbigt att manniskor hela tiden fragade hur man madde och om medicinen fungerade.
Man mar ju ganska bra, men det kan aldrig bli som forr. Trots att man hade allt stoéd och all hjalp man
kunde begara, var man anda ensam i sin situation.

Det var ocksa pafrestande med manniskor som liksom forringade hur det var att ha narkolepsi. Som
sade: "Vada trétt, jag ar val ocksa trott, jag somnar ocksa alltid pa taget, jag vet hur det ar.”

En deltagare tankte pa hur kataplexierna paverkade livet. Tanken pa inte kunna rakna med sig sjalv i alla
l&gen var valdigt obehagligt. Hon funderade pa hur det skulle ga om hon till exempel hamnade i en
situation dar hon behdvde férsvara sig och blev chockad och fick en kataplexi? Eller om hon fick barn i
framtiden, hur skulle hon vaga aka och bada med dem?

Fritid och egen tid

Deltagarna gjorde olika saker for att fa kraft och energi. Flera tranade pa gym och nagon pa Friskis.
Ridning, joggning, promenader i naturen, simning, gigong, bugg, stickning ar fler exempel. Den person,
som gick pa Friskis, tyckte att det fungerade bra att gympa, hon fick inga kataplexier da. Den person
som simmade gjorde det tillsammans med vanner som kunde hjalpa henne, om det skulle behdvas.
Flera holl pa med tradgardsarbete och nagra hjalpte aven foraldrarna med deras tradgardar.
Tradgardsarbete var bra, avkoppling och nytta i ett. Dessutom var man utomhus och hemma pa samma
gang. Och blev man yr var det bara att satta sig i graset en stund.

En person som héll pa med fotografering, teckning och keramik pa fritiden hade planer pa att férsoka
gobra det yrkesmassigt, ocksa. Hon tyckte att hon gjorde helt andra val nu an tidigare, hon ville gora
sadant som var roligt.

Att I&sa skonlitteratur var ett stort intresse hos en deltagare. Men hon somnade hela tiden och blev
verkligen arg for det. En annan deltagare tipsade om att satta sig utomhus och lasa.

For flera var det viktigt att ha planerade aktiviteter utanfér hemmet. Var man hemma och sysslolés
hande det latt att man bara somnade och sov bort timmar. Det géllde att hitta en bra balans vad géller
det man ville géra och det man orkade gora.

Flera av deltagarna hade rest pa semester utomlands efter att de fick narkolepsi. Tre personer hade rest
till Thailand, det var innan de bérjade medicinera. Det fungerade bra. En deltagare berattade att hon lag
och sov i en solstol en stor del av dagen. En annan deltagare hade rest till Turkiet med familjen och
nagra vanner. De bodde pa hotell med all inclusive. Det tyckte hon var bra, fér da fanns allt man
behdvde inom omradet och de slapp att till exempel springa runt och leta efter restauranger. Ovriga i
sallskapet kunde gora utflykter medan hon klarade sig bra pa egen hand under tiden. Det var viktigt att
tanka pa att kontrollera med apoteket och/eller respektive lands ambassad vilka regler som gallde for att

ta in narkotikaklassade mediciner i just det landet.
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Sjukvard och andra samhillskontakter

Deltagarna hade kontakt med neurolog och sjukskoéterska pa neurolog-mottagningen. Tillgangligheten till
lakaren varierade. Bemotandet fran skoterskorna var gott forutom i ett fall. En deltagare som sjalv var
sjukskoterska tyckte att hon hade nytta av sina yrkeskunskaper i kontakten med varden, hon kande till
vilka méjligheter som fanns och kunde stélla de ratta fragorna. Kontakt med vardcentralslékare,
foretagslakare, kurator, sjukgymnast, dietist, arbetsterapeut férekom ocksa. En deltagare hade
psykologkontakt. For vissa fyllde kuratorn en viktig funktion, hen hade en sorts samordnande roll och
kunde till exempel hjalpa till med ytterligare kontakter eller intyg. En person som inte hade kontakt med
sjukgymnast skulle garna vilja ha det. Hon "tappade huvudet” vid kataplexier och var standigt spand i
nacken och axlarna. En deltagare hade kontakt med dietist och en annan skulle vilja ha det. Nagon som
inte hade kontakt med arbetsterapeut skulle vilja ha det, bland annat var hon intresserad av att prova ett
bolltdcke. Hon skulle vanda sig till sin vardcentral for att fa en remiss. Ytterligare en annan person skulle
vilja ha kontakt med logoped. Hon tyckte att hennes tal hade paverkats och att hennes skratt delvis
forsvunnit.

En person gick pa massage, vilket var valdigt skont och avkopplande. Det fick hon betala for sjalv,
forutom under en period da arbetsgivaren stod for halva kostnaden.

Kontakt med forsakringskassan och arbetsférmedlingen férekom ocksa. Meningarna var delade om
huruvida man mottes av kunskap om narkolepsi vid de kontakterna.

Deltagarna efterlyste ett forum inom varden dar sjukvardspersonal kunde svara pa de anhdrigas fragor.
En deltagare hade forklarat for sina barn att narkolepsi absolut inte ar en dédlig sjukdom, men de skulle
aven behova hora det av en utomstadende med sjukvardsutbildning.

Hos intresseféreningarna Svenska Narkolepsiféreningen och Neuroférbundet kan man fa stéd och
vagledning. Dar finns bland annat ombud som kan hjalpa till med att till exempel skaffa blanketter och
intyg. En deltagare tyckte att han inte alls kunde koncentrera sig sjélv pa sadana saker langre. Aven
anhoriga kan vanda sig till Svenska Narkolepsiféreningen och Neuroférbundet.
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