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TILL LASAREN

Denna handbok har uppkommit pé initiativ av forildrarna till narkolepsidrabbade barn.
Handboken delar med sig av erfarenheter av hur dels barn och unga med narkolepsi och dels
deras familjer klarar sig i vardagen. Det ir inte litt att leva med narkolepsi. Diarfor har var
avsikt varit att i handboken sammanstilla vilbeprévade rdd och tankar till hjilp for alla som
kommer i kontakt med sjukdomen. Den viktigaste méilgruppen ir familjerna, och vi hoppas
att handboken 6ppnar dorren till strategier for att underlitta det dagliga livet.

I handboken berittar narkolepsidrabbade och deras familjer om sina erfarenheter. En
webbenkit viren 2012 resulterade i svar frdn 37 narkolepsidrabbade barn och unga samt
deras familjer p4 olika hall i Finland; i enkiten berittade respondenterna om sina liv och
om sina egna strategier for att leva med sjukdomen. Av respondenterna hade ett tiotal
sjilv drabbats av narkolepsi, medan de 6vriga svaren kom fran narkolepsidrabbade barns
och ungas férildrar, mor- eller farférildrar och andra nirstiende. Merparten av innehéllet
i handboken bestar av detta material — erfarenheter fran olika livsomriden, frin hem till
skola, kamratkrets och fritidsaktiviteter.

Av svaren framgir att de insjuknade barnen och unga uppvisar olika symptom, varav en
del till och med mycket svéra sédana. Nistan alla har likasé erfarenhet av en exceptionellt
dryg medicinering jamfért med sina jamnariga. Livet skulle underlittas genom en bredare
kompetens i omgivningen och sirskilt bland yrkesfolket i hela landet. Dirfor har handboken
kompletterats med en behandlande likares infallsvinkel, ett informationsinslag om de an-
passningstraningskurser som Folkpensionsanstalten (FPA) anordnar och skolans perspektiv
pa narkolepsidrabbade elever.

Redaktionen bakom handboken hoppas att handboken ska n4 alla som har att géra med
narkolepsidrabbade barn och unga. Kunskapen om narkolepsi och medvetenheten om stra-
tegier for att leva med sjukdomen kan hjilpa ocksd de vardanstillda, lirarna, kamratkretsen
och ledarna for fritidsaktiviteter att stdda dem som insjuknat i sjukdomen, deras familjer
och varandra.

Vi vill framf6ra virt varmaste tack till alla som har deltagit i arbetet och i synnerhet till
dem som besvarade enkiten. Ni dr dverlevare och hjiltar i det verkliga livet!

Helsingfors, augusti 2012

Redaktionen

Redaktorens ord

Jag vill framféra mitt tack till alla som besvarade enkiten. Min avsikt har varit att anpassa
och filtrera textinnehillet s att det lyfter fram narkolepsifamiljernas vardagserfarenheter
och framfor allt familjernas strategier for att hantera vardagen. Enkitsvaren har redige-
rats, sammanfattats och sammanslagits s3 att de s& sanningsenligt som méjligt beskriver
de narkolepsi- och/eller kataplexidrabbades liv, dvs. barnens och de ungas normala vardag,
skolgdng, kamratkrets och fritidsaktiviteter.

Maarit Huovinen, medicinsk redaktor, facklitterdir forfattare



NARKOLEPSI HOS BARN UR
EN BEHANDLANDE
LAKARES INFALLSVINKEL

Barnneurolog Outi Saarenpdidi-Heikkiléi

”De narkolepsidrabbade barnen och unga bildar en heterogen grupp patienter
med mangahanda symtom av varierande svarighetsgrad; varden har koncentre-
rats till barnneurologiska multiprofessionella arbetsgrupper inom specialistvar-
den. Arbetsgrupperna har som mal att stoda ett sa bra och balanserat liv som

moijligt trots sjukdomen.

Ur vuxenneurologins perspektiv dr prognosen fér narkolepsi bland barn och
unga oftast timligen trosterik. Symptomen diampas efter ett antal ar, och pa-

tienterna lar sig for det mesta att leva med sin sjukdom ratt s bra.

Eftersom behandlingsmetoderna har utvecklats kommer de nyligen drabbade
barnen och unga att sannolikt klara sig i vuxen alder bittre én dem som fatt
sjukdomen tidigare, dven om sysselsattningsmojligheterna och livskvaliteten i

ljuset av dagens forskning dr simre dan hos dem som ar friska.”

Narkolepsi ir en relativt sillsynt sjukdom. Hos vuxna ir prevalensen uppskattningsvis i
medeltal 30 patienter pd 100 000 personer. Det radder ingen klar uppfattning om férekom-
sten hos barn, men dven om sjukdomen ofta diagnostiseras forst i vuxen alder, yppar sig
symptomen i genomsnitt i puberteten. P4 2000-talet har man bland finlindska barn under
16 &r diagnostiserat 3—7 nya fall per &r.

Ar 2010 observerades hos personer yngre in 18 &r en brant uppgang i narkolepsipreva-
lensen, som hittills endast har kunnat férklaras med Pandemrix-vaccineringarna mot svin-
influensaepidemin 2009-2010. Av de insjuknade hade nistan alla fatt vaccinet. Nu héller
man dirfér pa att forska i vilken mekanism som har fitt vaccinet att orsaka sjukdomen.

Vi vet redan frin tidigare att narkolepsi dr en sjukdom i det centrala nervsystemet
som hogst formodligen har sin uppkomst i minniskokroppens egen férsvarsmekanism,
dvs. autoimmuna mekanism. I hjirnans hypotalamus finns ett cellsystem som produce-
rar orexin, dvs. hypokretin. Det har pavisats att orexinet férstérs vid narkolepsi, varvid
orexinproduktionen minskar eller upphér. Signalsubstansen orexin intar en viktig plats i
styrningen av minniskans vakenhetsgrad och deltar ocksd i styrningen av energibalansen
och kinslolivet.

Vid narkolepsi borjar det autoimmuna systemet fungera fel sa att det forstor orexincel-
lerna. Det finns misstankar om att den utlésande faktorn kunde vara streptokocker, som
orsakar olika infektioner, sdsom angina, och ocks3 sjilva svininfluensan.



SYMPTOM OCH MANIFESTATIONSFORMER

Det forsta symptomet vid narkolepsi dr vanligen en pafallande trotthet pd dagen. Barnet
borjar ta sig extra tupplurar och slumrar ofrivilligt till — oftare i lugna och trakiga situatio-
ner, men i extremfall ocksd mitt under olika aktiviteter, sisom under maltider och olika
spel. Det dr mycket betecknande att barnet somnar i bilen. I vissa fall har detta varit det
forsta symptomet som forildrarna har lagt mirke till.

Ocksa lararna fister sig vid eventuella somnattacker. Hemmet har kan-
ske uppmanats att se till att barnet sover ordentligt. Visserligen beror sovande under lektio-
nerna oftare pa pubertetsrelaterad trétthet pd grund av otillricklig sémn in pa narkolepsi.
Sovandet kan ocksa avspegla sig i skolframgangen. Inlirningen hos nistan alla narkolepsiele-
ver blir lidande: trottheten paverkar koncentrationen, initiativférmégan och minnet, och
den som sover missar férstds undervisningen totalt.

Till sin intensitet 4r den narkoleptiska trottheten synnerligen invalidiserande och okar
ocks4 olycksfallsrisken.

Kataplexi ir ett annat essentiellt symptom, som férekommer hos 80 procent av
patienterna. Kataplexi intrader vanligen litet efter dagtrotthetsstadiet; ibland till och med
mycket ldngt efterdt. Med kataplexi avses ofrivillig muskelavslappning i samband med en
plotslig och stark sinnesrorelse. Det mest typiska exemplet ir att den som skrattar blir s&
svag i benen att han eller hon sickar ihop.

Symptomet kan ocksd yppa sig i andra muskelgrupper: huvudet sjunker ner mot brostet,
ansiktet borjar hinga, 6gonlocken sluts eller kikarna glider ifrdn varandra. Dessutom kan
symptomet vara forlagt till musklerna i kroppen, armarna och hinderna.

Kataplexi kan utlésas ocksd om patienten bli arg, forskrickt eller dverraskad. Ibland
behovs nddvindigtvis ingen sinnesrorelse alls; hos en del kan symptomet utlésas av exem-
pelvis fysisk belastning.

Kataplexi ir socialt besvirande och utsitter patienten dessutom for fara; patienten kan
till exempel simma endast under 6vervakning. Cirka en femtedel av patienterna saknar
detta symptom.

Det tredje karakteristiska draget vid narkolepsi ir att nattsdémnen
stors. Vid somnregistrering observeras att patienten ofta vaknar till for korta stunder, vilket
patienten sjilv inte ens behover vara medveten om. Tamligen manga upplever dock att de
sover diligt. Manga har likasd mycket mardrommar, och hos cirka en femtedel upptrider
hallucinationer och sémnparalys, dvs. férlamningar i skelettmuskulaturen, i samband med
insomnandet och/eller uppvaknandet. Om dessa upptriader tillsammans kan de vara myck-
et skrimmande och splittra natten.

Dessa drag hinfor sig till stérningar i styrningen av vakenhetsgraden silunda att natt-
somnens grundliggande struktur fragmenteras.

Normal sémn bestdr av litt och djup NREM-sémn och av REM-sémn. Vid narkolepsi
upptrider REM-sémn atypiskt genast efter insomnandet, iven om denna normalt intri-
der forst efter en dryg timme efter insomnandet. Under REM-sémnen ir verksamheten
i hjarnbarken livlig, och drémmarna upptrider i form av berittelser; ocksd mardrommar
forekommer. Muskulaturen ir diremot till stérsta delen forlamad. Endast mellangirdet
svarar for andningen, och musklerna i 6gonen roér 6gonen fram och tillbaka i snabb takt.
Av detta har denna sdmn fatt sitt namn: rapid eye movement (snabb 6gonrérelse), dvs.
REM-sémn.

Méinga av de avvikelser som har observerats vid narkolepsi hinfor sig uttryckligen till
forlust av REM-kontrollen. Hallucinationerna och férlamningarna i samband med insom-
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nande och uppvaknande hér inte till REM-sémnen utan upptrider som separata drémmar
och muskelférlamningar. Ocksd den ovan beskrivna kataplexin har sasmma ursprung.

Och det kan till och med hinda att den normala muskelférlamningen i samband med
REM-sémnen aldrig intrider, varvid rorelsefdrmagan bestir och minniskan s att siga age-
rar ut sina drommar. Detta kallas for REM-sémns beteendestorning och ir likasd allmant
forekommande hos narkoleptiker.

Narkoleptiker har ocksd andra sémnstérningar mer 4n nor-
malt. Sddana dr somnging, somndruckenhet och nattskrick i ssmband med NREM-drém-
mar (Non-REM) samt av sémnstadiet oberoende, periodvisa rérelsestérningar i benen.

De 6vriga dragen hos narkolepsi ansluter till orexinsystemets inverkan pé energiregle-
ringen och kinslolivet.

Det ir mycket betecknande att en narkoleptiker gir upp i vikt, dven vid
oférindrade matvanor. Ofta 4tf6ljs trottheten av 6kad matlust och minskad motion, s dven
om viktdkningen inte behdver leda till en tydlig 6vervikt, blir kroppsbyggnaden vanligen
stadigare.

Problemen att styra kinslolivet — framfér allt om puberteten kommer an-
mirkningsvirt tidigt — upplevs manga ginger som de mest stérande och mest svartyglade
symptomen. De kan framtrida i form av ckad aggressivitet och impulsivitet, medan andra
kan bli deprimerade och bérja dra sig undan.

An en ging dr det tréttheten som orsakar och 6kar symptomen, men ofta observeras
kinslolivsstorningar ocksi oberoende av tréttheten.

”For att halla narkolepsin under kontroll

anvinds savil icke-medicinska behandlingar och
metoder som lakemedelsbehandling.

Det dr viktigt med ett regelbundet
levhadsmonster och i synnerhet en bra sémnrytm.
Tillsvidare finns ingen egentlig botande

lakemedelsbehandling mot narkolepsi.”

LEVNADSMONSTRET | BEHANDLINGEN AV NARKOLEPSI

PDe flesta patienter behéver tupplurar, dven trots medicinering. Idealet vore
att en narkoleptiker tar sig en hogst halv timmes tupplur bade i borjan och i slutet av efter-
middagen — den forsta mitt pa dagen, efter lunchen, och den andra vid fyratiden. Visserli-
gen kan den limpliga dagsrytmen i sista hand vara till och med mycket individuell, men den
som provar sig fram hittar den nog.

Ofta hoppar barnen 6ver den férsta tuppluren — som de borde ta sig mitt under skol-
dagen — eftersom de inte gr med p4 att sova. De flesta vill vara s lika sina jimnariga som
mojligt. Barnen motsitter sig middagstuppluren dven eftersom de tycker att de da gir miste
om allt méjligt roligt, sisom raster och umginge med kompisarna.

Minga viljer dessutom att i kamratkretsen helt och hallet hilla tyst om sin sjukdom,
vilket varje barn naturligtvis sjilv beslutar om. Som likare tror jag att det vore till fordel
att tala om narkolepsin dtminstone fér nigra nira vinner, vilket kunde gora det littare att
acceptera och leva med sjukdomen.
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Det mest problematiska med dygnsrytmen ir om barnet und-
viker tupplurar in i det sista och ofrdnkomligen somnar i bérjan av kvillen — ofta dessutom
for en eller ett par timmar. Detta straffar sig som insomningssvarigheter vid den stund d&
barnet verkligen borde g och ligga sig. Att se till att nattsémnen ir tillricklig 4r av storsta
vikt.

I synnerhet de som har litt for att gd upp i vikt borde fista uppmirksamhet
vid kosten och maltiderna. Alla narkoleptiker borde dock undvika fodoimnen som snabbt
hojer blodsockret, sisom sotsaker, bakverk, liskedrycker och ljust bréd.

Regelbunden anvindning av energidrycker borde inte favoriseras dven om de ir uppig-
gande. Kaffe torde vara ett bittre alternativ, dven om mattlost kaffedrickande borde und-
vikas.

Det finns tills vidare endast ringa forskning om hur olika fédoimnen péverkar narko-
lepsi; darfor grundar sig anvisningarna pa sunt fornuft och allmint vedertagen niringslira.

Fysisk aktivitet forordas varmt. Ofta gir det dock si att tidigare fysiskt
aktiva barn blir anmirkningsvirt passiva efter att ha insjuknat. Narkolepsi sinker tydligt
den fysiska prestationsformagan dven om det inte finns forskningsron som stoder detta. Det
giller i vilket fall som helst att uppmuntra till hilsosam vardagsmotion.

Det ir skal att fista sarskild uppmirksamhet vid 6verdrivet sittande framfor datorskar-
men, eftersom detta tydligt minskar den fysiska aktiviteten och ofta stér dygnsrytmen.

Det ir bra att hélla fast vid
sociala aktiviteter, eftersom det ar till skada om barnet drar sig undan och blir ensamt. Ur
detta perspektiv ir det positivt med nitkontakter, men det giller att hilla sig inom rimliga
granser.

Eftersom ménga narkolepsipatienter trots ovan nimnda behandlingar inte i tillracklig om-
fattning slipper de symptom som sinker vakenhetsgraden, maste ocks& miljon ordnas s att
den sa bra som méjligt stoder de drabbade barnens och ungas inlirning och sociala liv.

Skolan och lararna borde beakta bl.a. foljande:

m Eftersom vakenhetsgraden ar hogst under formiddagens sista timmar vore det
skal att forlagga de koncentrationskrivande lisimnena till dessa.

m Likasd vore det bra att forlagga prov hellre till férmiddagen an eftermiddagen.
De sena timmarna kunde i sin tur fokusera pa fardighetsamnen.

m Idealet vore att lektionerna innehallsmassigt skulle vara varierande och forut-
sdtta att dven eleverna sjélva ar aktiva.

m Da skulle ocksa narkoleptikern ldttare kunna hélla sig vaken och koncentrera sig
pa undervisningen; vid passivt lyssnande tar smnen oftast 6verhanden.

m Min asikt dr att det dr skolans plikt att ordna med ett lugnt vilrum fér barn och
unga med narkolepsi.

Vid inldrningsbedémningen behévs en psykologisk undersokning av
barnet, och psykologen kan ge sivil lirarna, forildrarna som barnet sjilvt goda rdd. En psy-
kologs asikter kan ocks4 vara till nytta nir behandlingseffekten utvirderas.



Hur fritiden utanfor skolan ordnas ir naturligtvis en individuell friga och beror p4
barnets fritidsaktiviteter och familjehelheten. Det vore dock bra om foridldrarna kunde ge
akt pd och stdda ett narkolepsibarn i rytmindelningen av vila, lixlisning och fritid.

Regelbundenhet ir till fordel. Det ir viktigt att man trots sjukdomen stiller grinser,
men 4 andra sidan méaste kravnivin anpassas till hur barnet orkar.

Narkolepsi medfor vissa begrinsningar i den ungas yrkesval. Branscher inom
yrkesmissig trafik kommer inte pa friga. Det ir likas3 skal att undvika enformiga 6ver-
vakningsuppgifter och att stilla sig skeptisk ocksa till skiftarbete.

Sambhillet kan erbjuda stod i form av anpassningstraningskurser
och handikappférméner. Dessutom har familjerna i de narkolepsifall som har bundits till
Pandemrix-vaccinet kunnat f3 ersittningar via Likemedelsskadeforsikringspoolen. Social-
arbetarna och rehabiliteringshandledarna vid de behandlande sjukhusen instruerar forild-
rarna vid ansékan om ersittning. Till ansékan bifogas ocksa ett likarutlitande.

”Narkolepsi kan upptriada

utan kataplexi.

Anda lider cirka 80 procent

av patienterna dven av kataplexi.
Med andra ord saknar

en femtedel detta symptom.”

MER INFORMATION finns i kapitlen Diagnostisering av narkolepsi pa sida 47 och Medicine-
ring mot narkolepsi pd sida 48, som har skrivits av barnneurolog Outi Saarenpii-Heikkila.



DEL |

ATT LEVA TILLSAMMANS
MED SJUKDOMEN

Hur flyter vardagen for barn och unga med narkolepsi? Hur agera nédr sympto-

men yppar sig! Hurdan dygnsrytm har barnet eller den unga?

Hur ar det med tupplurar pa dagen och hur paverkar de vakenhetsgraden? Hur
har den drabbade ldrt sig hantera sin narkolepsi och hur férmar den drabbade
ta hand om sig sjdlv? Hurdana strategier har barnen och de unga utvecklat for

att klara sig?

Fragorna ar manga och svaren mycket individuella. Nedan glantar vi pa dérren
till vardagen, férsoker finna strategier for livet och far ta del av gemensamma

kanslor och erfarenheter.

"Vi forsoker hdlla en regelbunden dygnsrytm
under vardagarna”

En fordlder berdttar

Hur flyter er vardag? Vad gor ni nir symptomen kommer? Bra frigor, eftersom det finns s&
litet att ga efter. Vi agerar alltid spontant. Hemma forsoker vi hélla en mycket regelbunden
dygnsrytm under vardagarna. Vardagen forloper s att pappan tar hand om skjutsen till
skolan p4 morgonen medan skolskjutsen skoter hemvigen. Barnet sover bida vigarna och
ar verkligen dodstrott om skoldagen slutar senare dn klockan ett pd eftermiddagen. Efter
skolan #r barnet ensamt hemma och slumrar ofta till.

For nirvarande dr det virsta att vi inte fir tala om sjukdomen. Vi méste vilja vira ord
mycket noggrant, i synnerhet om vi vill hora oss f6r om ndgot som anknyter till sjukdomen,
sdsom ”"Sov du i bilen p4 hemvigen?”. Inbundenheten framkallar stress hos oss vuxna. Jag
hoppas verkligen att vi kunde fi hjilp med detta under rehabiliteringen p4 anpassningstri-
ningskurserna i sommar och i oktober.

Den drabbades egen strategi ir att alltid géra ndgot under bilfirderna. Ipaden ir till ex-
empel mycket viktig. Med hjilp av den héller barnet sig vaket under dkturer, hemma och
under besok hos andra. Vid enbart sittande tar sémnen &verhanden.

[ stort sett skoter barnet sig sjilvt. Den pedantiska naturen kan komma till uttryck till och
med intill smaktighet och leder d3 till tjat och att saker och ting tas mycket bokstavligt.

Annu négra iakttagelser: Med tanke pi vakenhetsgraden vore det bra att fista upp-
mirksamhet vid skolméltiderna s att de inneholl mindre kolhydrater. For det andra har jag
mirkt att kompisarna har dragit sig undan. Forr anhopades kompisarna, men nu ir det brist
pa dem. Detta medfor deppighet. Dessutom ir skolskjutsen tralbindande; efter lektionerna
kan den unga eleven inte stanna kvar for att ens sméprata en stund utan maéste rusa ivig till
bilen. Och dnnu: Barnet vill inte — och kanske inte heller férstar — att skolan for barnets del
borde ga in f6r vissa undantagsarrangemang. "Jag vill vara som alla andra!”



MINA EGNA FORHOPPNINGAR OM VARDAGEN: Nir skolan vet att ett barn har narkolepsi
borde barnet unnas a) en vil avvigd kost, b) en vilostund under en rast &tminstone en ging
under skoldagen — och i synnerhet i hindelse av stodundervisning efter skolan. Lirdomen
gir inte fram hos den som ir Svertrott.

"Vart motto dr att dta elefanten en bit i taget”
En fordlder berdttar

Vardagen flyter ndgot si nir, eftersom mamman ir hemma. Sémnrytmen ir bra: liggdags
fore klockan 10 och vickning klockan 8. Utan tupplur pi dagen tar sdomnen 6verhanden
i soffan 19.30. D4 vaknar barnet vanligen fére 10 och gar formellt och ligger sig efter en
timmes vaka. Barnet vaknar en gdng under natten och soker sig da till fordldrarnas sing for
att fortsitta sova.

Tupplursbehovet dr minst 45 minuter varje dag, och hemma hor det till med en tupplur
pa dagen. Barnet forestiller sig att s3 gor ocksd alla andra barn om de ir trétta och uppfat-
tar sig dirfor inte som annorlunda. Vi tycker att det ir bra eftersom vi inte vill att hela
identiteten ska forma sig kring det faktum att barnet har drabbats av narkolepsi pa grund
av vaccin.

Under dkturer i bil eller andra firdmedel stoder vi barnet si att huvudet inte sjunker
mot brostet och sé att barnet inte faller frin sitet till exempel under en bussresa. Oftast ar
det sikrast att std, eftersom barnet d3 littare vaknar till om en sémnattack rakar komma. I
borjan av sjukdomen 6kade vikten med 20 procent och barnet lade rejilt pa hullet. Nu har
vikten sjunkit till nistan det normala.

Nir druckenhetssymptomen tar dver, vilket beror bl.a. pa sockerintag, blir barnet alert.
D4 borjar barnet hogst sannolikt reta sin syster med avsikt. Det kan handla om att hon till-
delas slag och sparkar. Risken ir att barnet faller och stoter sig. Losningen ir att vi avligsnar
systern.

I skolan har det inte talats hégt om sjukdomen. Endast en del kompisar kinner till den.
Under de svéraste tiderna var terapilera till nytta; detta var ndgot konkret som hjilpte bar-
net att halla sig vaket. Terapilera kan till exempel klimmas, tinjas, vridas och knipas; den
kan dofta palisander, jasmin eller kanske lavendel. Det antas att denna ger sinnesro.

”Sjukdomen har redan rackt dver tva ar,
och symptomen tar sig oférutsedda former.

Vi har alltid botat ett symptom i sinder.”

”Mottot har fran forsta borjan varit

att vi dter elefanten en bit i taget.”



Barnens och de ungas vardag
— hur upptrdder de narkoleptiska symptomen?

Fordldrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

"Symptomen har lattat”
Av symptomen kom depressionsattackerna forut alltid pa eftermiddagen, men de har nu
littat i och med att likaren gav nya anvisningar om likemedelsdoseringen och tipsade oss
om att dndra tidpunkten for nir medicinen tas. Ocks4 i 6vrigt kommer depressionen bara
tillfalligt. Ocksé raseriutbrotten, som férekom vid sjukdomens bérjan, ir redan forbi.

Det ir viktigt med en strukturerad vardag; barnet ogillar ombytliga situationer och &ver-
raskande vindningar.

Att hantera sjukdomen har blivit i viss mén littare tack vare tio besck hos en barnpsy-
kiater. Det verkar som om vi 4tminstone inte till vidare behéver nigon specialterapi. Barnet
skoter sig sjilvt bra.

"Trottheten ar intensiv”
Dagmedicineringen verkar vara otillricklig. Den unga sover under varje lektion och har
hallucinationer. Mycket av undervisningen gir forbi, och det giller att arbeta allt hirdare.
Den unga tar sig fyra—fem tupplurar per dag, och utan vickning skulle sovandet bara fortga.
Snarstuckenhet, argsinthet och minnesproblem ir vanliga problem.

Sémnattackerna kommer i alla firdmedel och till och med under promenader. Sjilv stér
man ridlos; det giller bara att hilla nerverna i styr och att undvika att forlora tdlamodet.
Den unga kan inte heller kontrollera sina kinslor: raseriutbrott och irritation féorekommer

ibland.

”Till all lycka har den unga pa nagot sitt sjilv
godtagit situationen, dven om vi hoppas pa

en utveckling av battre mediciner.”

"Puberteten dr pad vag”

Barnet skoter nog skolan, men tar sig en tupplur varje dag och dr deppat. Barnet orkar inte
uppritthélla sina kompiskontakter och skulle helst bara titta pa tv. Dessutom ir puberteten
pa vig — alltsd den dir narkolepsirelaterade fortida puberteten. Det gir inte att f4 med bar-
net i familjens aktiviteter lingre, och barnet deltar knappast alls i hushéllsarbetet och vill
inte heller vara ute och réra pé sig. Om vi forsoker att géra ndgot tillsammans borjar barnet
genast sova. Viktokningen stor, men forkirleken for godsaker bestar trots medvetenheten
om att de inte gor gott.

Vi har forsokt hélla fast vid liggdagstiderna. Det dr svart; vi har problem med att f3
barnet att skota kvillsbestyren, vilket betyder att det drar ut pa tiden innan barnet kommer
i sing. Mardrommar férekommer dd och d&, men de haller pa att minska. Uppvaknandet
pa morgonen tar en halv timme trots ihirdiga vickningar frin vir sida. Detta pdmanande
giller ocksd allt annat, men visserligen gor barnet sjilvmant lixorna och dter mellanmal
direkt efter skolan.

"VI pratar mycket”

Vi forsoker forebygga kataplexisymptomen genom att minimera humérvixlingarna. Vi for-
soker ocksa hélla fast vid regelbundna liggdagstider. Det ar svart att kontrollera den oroliga
nattsdomnen dven om medicinen ir till en viss hjilp. Viktokningen har varit ett problem

13



trots att méltiderna ir regelbundna och hilsosamma: mycket gronsaker, ingen fet mat och
inga godsaker varje dag.

Ibland ir koncentrationsbrist och tankestillhet till besvir; budskapet blir pa hilft,
orden ir som bortblista och meningarna avbryts.

Initiativlosheten upptriader sd att ingenting riktigt intresserar, entusiasmen saknas och
vi méste tillgripa lock och pock for till exempel fysisk aktivering. Tupplurarna i skolan
har fallit bort nistan helt och hillet, och tuppluren efter skolan varar hogst en timme. P&
morgnarna forekommer raseriutbrott i viss mén; det dr svart att stiga upp.

”Pa nagot vis reder man sig med symptomen,
nar man en gang maste.

Vi pratar mycket; tack vare sin 6ppenhet
berittar barnet om sina eventuella problem.
Att tala gor det littare.”

"Vi ger inte efter”

Situationen har bérjat lugna sig och till exempel raseriutbrotten ir numera ritt sillsynta.
Koncentrationssvérigheter och initiativléshet forekommer i viss man, men knappast nigon
deppighet. Den unga har pé nigot sitt blivit du med sin sjukdom, lirt sig leva med den och
dela in sin dag pa ritt sitt. Det dr vanligt med en eller tvé tupplurar varje dag. Ibland ar
nattsomnen splittrad, och den unga talar mycket i sémnen.

Till all lycka ir jag sjilv hilsovdrdsutbildad och kunde ventilera en hel del tillsammans
med den unga. Skolans hilsovirdare var till stort stdd. D4 krivde det méda och besvir att
fora saken vidare, att bli trodd och att f& komma till undersékningar. Vi har klarat oss ge-
nom sisu, kampvilja och principen "Vi ger inte efter”.

Idag reder den unga sig sjilv bra. Vi har kommit ldngt framat jaimfért med tiden d3 jag
som mamma maiste tjata, se efter, ta hand om och vakta p& den unga.

"Svart att hdlla tiderna”

Vardagen i skolan forloper bra. P4 hemvigen sover hon i bilen och tar sig en tupplur efter
maten klockan 16-17. Liggdags infaller klockan 21.30-22.00, och vickningen ir klockan
6.30-7.00.

Hon har accepterat situationen ritt bra, men ir bitter for att hon inte 4r som sina jimn-
ariga kompisar och inte fir kéra moped. Hon klarar sig, men kan inte hilla tiderna; hon har
svart att stiga upp pad morgonen och att vakna om hon tar sig en tupplur p eftermiddagen. Vi
ringer och kollar eller vicker henne innan vi &ker till jobbet.

"Symptomen vaxlar”

Barnet har anpassat sig till plotsliga uppvaknanden omedveten om sémnattackerna. P4 ex-
empelvis skolans gunga har barnet lirt sig att det 4r bist att surra fast sig for att undvika
att falla frdn gungan om en sémnattack slr till. I sddana situationer dr humor till hjalp! De
bittre perioderna ir till trost under svérare perioder. A andra sidan varseblir man inte ens
omgivningen nir det dr som virst; rekordet dr 27 sdmnattacker under ett dygn. D4 befinner
sig barnet hela tiden pa grinsen mellan sémn och vaka.



Besvdrligt med fortida pubertet och aggressivitet
En fordlder berdittar

Det svaraste ir raseriutbrotten i samband med uppvaknandet eller insomningen, nir sém-
nen delvis har 6vermakten. Likaren menar att den narkolepsirelaterade foértida puberteten
okar problematiken vid aggressionsutbrott; utvecklingen hos en elvadring ir pa nistan sam-
ma nivd som hos en fjortondring. D4 ska man inte tillridttavisa eller neka barnet, vilket bara
okar aggressiviteten. Den bista 16sningen ir att s3 ldngt som mojligt undvika motreaktioner,
men detta dr svart att omsitta i praktiken. Exempelvis kan de yngre syskonens reaktioner
vara hejdlést spontana och leda till kibbel och till och med handgeming.

”Ett narkolepsibarn har svért att
behirska sig fysiskt och psykiskt.
Nar ett raseriutbrott kommer férsoker vi
skydda oss och alla parter genom att halla

fast barnet sd att ingen rakar riktigt illa ut.”

Vardagen ir skiftande. Ligstadieelevens skolframging har rasat. Att komma ivig till skolan
misslyckas pd grund av svirigheterna att stiga upp, och frdnvaro forekommer varje vecka.
I skolan har kamratkretsen varit av stérsta vikt, och den sociala vixelverkan har som vi ser
det burit éver depressiva och aggressiva stunder. Gitarrspelandet som vardagshobby har
fortsatt tills vidare. Ocksa slalom&kningen pé vintern och skateboardikningen frén var till
sommar hor till de dagliga aktiviteterna och tryggar motionsbehovet mycket bra.

P4 kvillarna slumrar barnet till och kan sova i flera timmar, vilket gor att dygnets pig-
gaste stunder infaller mellan klockan 21 och midnatt och bidrar till trétthet p4 morgonen.
Elvadringen vill inte tillita sig tupplurar, iven om de vore guld virda, eftersom dagen ir till
for lek och hobbyer. Av samma orsak tar det emot att ta sig, till exempel under rasterna,
tupplurar i skolan.

Vid samtal nekar barnet tills vidare sjukdomens existens, dven om insikten sikert finns.
Vi har inte kommit p& ndgot terapeutiskt sitt att ta upp problemet till behandling. Hittills
har vi for det mesta 1atit bli att tala om saken, och vi hoppas att barnet undermedvetet ska
bearbeta detta med tiden. Det kanske 4r nirapd oméijligt for en elvadring att férsta proble-
met och acceptera dess existens? Vi vet inte om barnet ens borde finna sig i sjukdomen och
godta den, eftersom viljan att dtminstone férsoka leva som andra jaimnériga finns dir.

Den tidigare viktokningen har avstannat, och kroppen ir numera proportionerlig myck-
et tack vare motionen. Barnet skéter sig personlig hygien bra och tycker att det dr viktigt att
kliderna dr rena. Den virtuella vixelverkan pa nitet (Facebook) har varit av stor betydelse.
Nya kompisar dyker upp varje ménad, och triffar i anslutning till hobbyerna éverenskoms
pa Facebook eller per sms.



Den viktigaste strategin:
ett alltomfattande positivt tdnkesditt

De unga berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

"Detta ar inte vadrldens undergang”
Nir kataplexisymptomen kommer forsoker jag sitta eller ligga mig s& snabbt och sikert
som méjligt. Nir jag kor bil och bérjar kinna mig trétt forsdker jag stanna pa en héallplats.

Vardagen flyter hyfsat med tanke pa omstindigheterna. P4 morgonen vaknar jag alltid
klockan 6, men stiger sillan upp da. Efter det sover jag korta stumpar tills jag orkar stiga
upp. I virsta fall kan det handla om en och en halv timme, men oftast en halv timme. P4
vardagarna sover jag alltid efter skolan. Vanligen sover jag frdn 15 minuter till en timme,
men ibland till och med nistan tre timmar.

Jag gar sillan ndgonstans efter skolan utan dker normalt direkt hem. Kvillarna gér snabbt.
Jag gillar att titta pa tv innan jag gir och ligger mig. Ofta hinder det ind4 att jag slumrar
till och vaknar mellan midnatt och klockan 3, stinger av tvin och kryper i sing. Om jag
inte somnar p4 soffan brukar jag komma i sing mellan klockan 23 och 1. Jag jobbar med
skolgrejer till sent in pa natten.

Sjukdomen och vardagen

- Jag tycker att jag har lirt mig hantera sjukdomen ritt okej.

- Jaghar berittat om sjukdomen bara for ndgra fa (sliktingar, min lirare och ett par vinner),
endast sddana som bor kinna till saken. Om nagon vill diskutera fragan, talar jag girna.

- Jag forsoker forldta mig om jag inte orkar eller hinner gora saker; tidigare kom sidant inte
ens pa friga, sa det dr ndgot nytt.

- Det har blivit foga motion p& grund av kniskadorna. Tyvirr idr det s3 att latheten och
trottheten spelar en stor roll ocksa hir.

Min strategi

- Det viktigaste sittet att klara sig ir ett alltomfattande positivt tinkesitt. Man klarar
allt; det hir ir inte virldens underging. En positiv livsattityd hjilper mig att leva ett s k.
normalt liv.

"Det gdller att stabilisera laget”

Mot tréttheten har jag inte hittat andra metoder 4n att sova eller géra ndgot aktivt. Tack
vare medicinen hills jag vaken under bussresor p4 upp till 15 minuter, men om firden rick-
er 6ver 20 minuter — och till exempel under forelisningarna — somnar jag for det mesta.

Sjukdomen och vardagen

Utan medicinering ir kataplexin s svir att jag inte skulle kunna g utanfér hemmet. Till
och med en liten retning gor att jag faller till marken. Att hitta ritt katapleximedicinering
har inte varit litt. Medicinerna har outhirdliga biverkningar. Vissa preparat innebar svérig-
heter trots att jag foljde de rekommenderade doseringarna.

”Vardagen har varit omdjlig

nar medicinerna inte har verkat pa ratt sitt,
och utan mediciner klarar jag mig inte.
Motion ar uppiggande och minskar

kataplexin for stunden.”



Foér nirvarande tror jag att jag pa grund av universitetsstudiernas karaktir aldrig ndgonsin
kommer att kunna slutféra dem. Det krivs mycket ldsning av bocker pa egen hand, och nir
jag laser kan jag helt enkelt inte hilla mig vaken. Jag tror att jag skulle klara av att studera
vid en yrkeshogskola dir undervisningsnivan ir littare och man studerar mer i grupp.

Min strategi

- Jag har alltid kunnat anpassa mig till olika situationer.

- Det hjilper inte att sérja utan att ga vidare.

- Det giller att forst forsoka stabilisera situationen s att man vet hur ldngt formagan och
toleransgrinserna bir.

"Det hjdlper med humor”

Hemma tar jag en tupplur nir jag ar trott. P& jobbet orkar jag om jag tar en tupplur under
kafferasten eller ndgon annan paus. Jag sover helt enkelt vid kaffebordet och framfor alla
andra. Alla ar vana vid det.

Sjukdomen och vardagen

- Jag berittade om min sjukdom redan nir jag sokte jobbet. Attityderna pa arbetsplatsen
har varit fina.

- Kataplexianfallen har fér det mesta hallits under kontroll tack vare medicineringen. P4
dagarna fir jag knappast alls nigra anfall; de kommer nirmast pa kvillarna i gott sill-
skap.

- Jag har lirt mig att ta anfallen med humor, s om de kommer later jag dem bara komma.
Ocksd min nirmaste krets tar litt pa saken, och dirfor 4r det inget problem.

- Jag jobbar tvéskift och har diarfor en oregelbunden rytm.

- P4 morgonen sover jag s linge jag kan. Under morgonskiftena vaknar jag klockan 6 och
under kvillsskiftena mellan klockan 10 och 11.

- P& kvillarna ir jag piggast efter klockan 8 och har dirfor svart att gd och ligga mig ti-
digt. Jag forsoker gd och ligga mig forst nir jag kinner mig trétt, eftersom jag dé sover
djupt.

- Jag har mirkt att jag dr piggare efter sex timmars djup sémn dn om jag har sovit en lang,
men splittrad natt.

- Jag tar en tupplur pé cirka en timme varje dag.

Min strategi

- Humorn har varit till strdlande hjilp nir det har gillt att godkidnna kataplexin. Nir
man har lirt sig kunna le 4t sig sjilv blir inte heller andra radda. Jag siger bara att
"forsok grabba tag i mig om ni hinner”.

- I hogstadiedldern rickte det linge innan jag insdg att man kan ldra sig att ta vissa
symptom med humor. Min nirmaste krets har vant sig vid min sjukdom och férstar
att vara pa sin vakt niir jag bérjar bete mig lustigt.

- For mig dr narkolepsin inget problem utan rdkar nu bara vara ett av mina karaktirs-
drag. Att jag har accepterat sjukdomen beror p3 att jag insjuknade nir jag var ritt s
ung. Jag har alltsi haft tid att anpassa mig och kommer inte ens ihig tiden fore nar-
kolepsin.

Det som bekymrar mig mest
Det enda som bekymrar mig for tillfillet dr korkortet. Jag skulle vilja skaffa korkort i som-
mar, men jag vet inte om det ir mojligt.



"Jag 6nskar en lugn omgivning”

Nir jag fir mina symptom borde minniskorna runt omkring bara behilla lugnet och inte
fjaska s forskrackligt. Om jag alltsd far ett kataplexianfall eller ir mycket trott borde de
med andra ord lata mig sova i fred eller 1dta mig ostort stiga upp och fortsitta mitt liv om
jag sickar ihop pa grund av kataplexin.

Jag 6nskar att jag skulle fa
aterhamta mig i fred nar

symptomen kommer.

Kataplexianfallen och sémnattackerna kan komma precis var som helst. Om jag inte klarar
av att halla mig uppritt, tittar folk foraktfullt pd mig som pé ett fyllo. Jag lider av det. Jag
har lagt av med motorcykelkdrandet, rullskridskodkningen och cyklingen. De ir for farliga
hobbyer foér den som har narkolepsi. Jag skulle inte ens kunna jobba sivida arbetsgivaren
inte hade ordnat en avvikande arbetstid for mig.

Min strategi

- Jag forsoker hélla en regelbunden livsrytm.

- Jag undviker onddig stress.

- Jag forsoker se det positiva i mitt liv — man dor inte av narkolepsi!

- Jag forsoker undvika situationer dir jag inte har bra att vara. Omgivningen borde god-
kinna detta.

"Det behovs kdrlek, omsorg och acceptans”

En fordlder berdittar

Sjukdomen, kinslan av att ha det svart och symptomen ir stindigt nirvarande, och barnet
kimpar for att std ut med dem. Dygnsrytmen omfattar 12-16 timmars nattsémn. Uppstig-
ningarna ir svira, och de vakna perioderna ricker nigon timme. Tupplurarna piggar inte
upp.

Mitt i en bittre period vixlar de vakna stunderna och tupplurarna tydligt: varje dag vid
samma tid till exempel tvd timmars sémn och sedan tva timmars vaka. Anda ér de vakna
stunderna inte tillfredsstillande utan utmirks av sémndruckenhet pa grund av den foregi-
ende tuppluren och ater somndruckenhet och besvirligt att vara infor nista tupplur.

Mitt under en si att siga simre period ir det sovande frdn morgon till kvill och endast
ndgra fa vakna timmar pé dagen.

Ett villkor for att vardagen ska
flyta dr att familjen ar exceptionellt

talmodig och flexibel.”

STANDIG NARVARO. Stindig nirvaro dr ett maste. Att limna barnet ensamt eller att lta
barnet g ndgonstans pa egen hand ir oméjligt. I samband med trétthet féorekommer min-
nesluckor. Barnet glommer vad det holl pd med. REM-sémnen tringer in i det vakna till-
stdndet och kataplexianfallen kommer utan sinnesrorelseutlésande retningar; ett anfall kan
bero pé till och med en liten fysisk anstringning, sisom dtande eller duschande.
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Nirhet behovs ocksd vid hallucinationer i samband med uppvaknandet, snabba vix-
lingar i vakenhetsgraden eller somngéng. Vid somngang giller det att se till barnets sikerhet
sd att varken saker gir sonder eller andra eller barnet sjilvt skadas eller si att annat kaos
kan undvikas.

MUNTLIG HANDLEDNIN. Vi handleder barnet dagligen sa att det sjilvstindigt ska klara
samma sysslor som sina jimnériga. Nir vakenheten saknas behévs mycket hjilp. I sam-
band med trotthet forsimras mottagligheten, ingenting vill bli till ndgot och rdden maste
muntligen upprepas otaliga ginger. Skicket varierar med dagarna. Tidvis ricker det med att
motivera eller att uppmuntra initiativférmagan; di flyter pa- och avklidning, itande och
tvittning ritt s automatiskt. Anda maéste vi ocksa ta till befallningar.

D4 och da gir tydliga, korta meningar och enskilda ord bittre fram #n linga motive-

ringar.
LUGN OMGIVNING. Vi dimpar résterna, samtalen och eventuellt oljud.

KARLEK, OMSORG OCH ACCEPTANS. Ett gott grepp om livet ir visentligt for att varda-
gen ska flyta. Vi undviker ordkrig, skuldbeliggande, krav och gril; det behévs lugn tid for
dterhimtning. Vi undviker allt som kan irritera. D4 slipper vi raseriutbrott och konflikter.
Vi tillater att saker tar tid. Barnet behover en stor mingd positiv respons.

OVERTALNING. Uppbrott ska ske langsamt; ibland kan det krivas timtals évertalning. Om
barnet foreslar att vi dker ndgonstans, gor vi det omedelbart. Vi ger positiv respons p att
barnet orkar och kimpar pa.

TREVLIGA EGNA GOROMAL. Musik, tecknande och spel tillsammans med familjen ér ro-
ligt. Men tidvis orsakar ocksa det roliga trotthet!

Den bista psykiska strategin ir barnets egen personlighet: barnet ir optimistiskt, natur-
ligt, snillt, socialt, sympatiskt, empatiskt, superfint, vilvilligt, balanserat och begévat.

Fordldrarnas kénslor

Utdrag ur enkdtsvaren

m Vi forildrar forsoker klara av en dag i sinder. Vi vet inte hur vi borde agera i olika si-
tuationer. Nir vi har hort oss for om hjilp p& den psykiatriska kliniken har inte heller den
riktigt kunnat hjilpa. Man hinvisar stindigt till att sjukdomen ir besvirlig och okind. Vi
forsoker leva sd att vi undviker raseriutbrott som far barnet att gi till angrepp si att det
gor ont. Vi maste hela tiden vara pé helspiann och noga 6verviga ordvalet — till och med
minerna. Det ir trottsamt och nigot som vi inte alltid har orkat med.

m Forildrarna behover ovillkorligen kunskap om hur de kan hantera aggressiviteten. Det
ar ett onskemal som har forts fram ocksd pd anpassningstriningskurserna. Det finns inget
entydigt svar. Man har erbjudet mediciner, men situationen tycks knappt vara bittre for
dem som tar mediciner.

m Det tycks som om vi féridldrar hela tiden har bldmirken och skramor — inte bara fysiska
utan ockséd psykiska. Vi undviker att komma 6verens om ndgot bindande pé forhand, ef-
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tersom vi vet att vi kan komma ivig forst nir tiden ir den ritta. Virt sociala nitverk har
ohjilpligen krympt eftersom vi aldrig vagar lova ndgot. Det ar barnets situation for stun-
den som avgér om vi kan foreta oss ndgot. Detsamma giller barnets egna méten: nagot pa
forhand bestimt kan forbli ogjort om situationen inte tilldter. I hindelse av mardréommar
under nitterna forsoker vi sitta bredvid och stryka barnet. Ocksa den nattliga kokstrafiken
okar forildrarnas vakande.

B Vardera forildern har dd och d& varit sjukskriven for att fi ostorda och avkopplande
stunder i hemmet. Medan barnet ir i skolan fir den sjukskrivna en liten stund for sig sjilv.

B Varfor frigar man om barnet har lirt sig att hantera sin sjukdom? Borde en attadring
kunna analysera sin situation nir inte ens vi som foridldrar kan ge tillricklig hjilp? Darfor
skulle jag vilja veta varfor inte ens yrkesfolket har insett hurdan kris sjukdomen orsakar
och varfor man inte férsoker erbjuda de insjuknade och deras familjer (kris)hjilp? — Barnet
kimpar for att klara sig. Ett barn som dr mellan 6 och 14 &r ska verkligen inte behova ac-
ceptera sin sjukdom. Acceptans kan leda till depression och dirmed en dyster framtid. Att
neka problemet ir i det hir stadiet visentligt for att vi ska klara vardagen.

m Visserligen hjilper kamratstod barnen, de unga och familjerna, men vi férildrar tycker

att de anstillda inom hilso- och sjukvirden och i skolan behéver kunskap, kunskap och ater
kunskap. Dirtill behovs forstielse, insikt, visdom och kunnande.
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STRATEGIER

de narstaendes och ungas
egna erfarenheter

DYGNSRYTM

Dagarna flyter bist om vi lever stillsamt, lyssnar, svarar, stoder och ir nirvarande.

Det giller att fér barnet — med hinsyn till barnets dlder — beritta varfor det ar viktigt att
sova.

Om barnet inte sjilvt inser sémnens betydelse tar vi ibland en dktur med bil for att bar-
net sikert ska sova och vila ut.

Om barnet eller den unga ir pa diligt humor och allt som man siger dr dumt eller fel dr
det bist att 1dta kommentarerna gé in i det ena 6rat och ut i det andra.

Det ar bra att hélla en si regelbunden dygnsrytm som méijligt: vickning klockan 7, tupp-
lur klockan 15-18 och liggdags klockan 21.

P4 kvillen dr det bast att inte vaka, och pé natten ir det ingen skam att sova tryggt invid
fordldrarna.

For den som pd morgonen stannar ensam hemma ir vickningssamtalen guld virda.

TUPPLURAR

Under tupplurarna ger en hemmavarande forilder trygghet: en tupplur pad en timme
efter skolan lyckas bist i en vuxens nirvaro.

Tupplurarna ger kraft och energi att gora lixorna och triffa kompisarna, som man an-
nars inte skulle triffa. Efter skolan orkar barnet inte delta i eftermiddagsklubben.

B Kom ih3g att foregripa olika situationer och skeenden — kom ihag tupplurarna!
TROTTHET
m Trottheten kan dvervinnas med hjilp av foljande rdd: limplig dygnsrytm och medicine-

ring for barnet eller den unga + tupplur.

Tv4 timmars tupplur (eller 2 x 1 timme) pa dagen och tio timmars nattsémn hjilper mot
trottheten.

Man méste, i synnerhet p4 kvillarna, se till att barnet eller den unga inte somnar pa gol-
vet. Insomning klockan 19 stdr nattsémnen, eftersom det ir svirt att vicka barnet eller
den unga.

Fore ndgot viktigt som forutsitter att man ir alert dr det skil att sova i forskott. Om
barnet inte vill sova hjilper det med en biltur: di somnar barnet sikert.

BERATTA, SAMTALA

Beritta lugnt och sansat for barnet om sjukdomen litet i gdngen. Skaffa information och
tala med den unga.

Kom ihdg att foridldrarnas dngslan smittar av sig pa barnet.

Man klarar vardagen om man héller ett 6ga pa barnets eller den ungas goranden och ar
finkinslig nar man papekar om ndgot, sdsom lixor, dusch och tandborstning.
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Man méste gora sitt bista for att stoda och forstd barnet och den unga, men man méste
stilla tydliga grinser for beteendet. Det ir skil att till exempel ta upp raseriutbrott och
fysiska angrepp till diskussion, dven om barnet eller den unga inte kanske klarar av att bete
sig p4 onskvirt sitt.

Det ir ocksé bra att diskutera eventuella mardréommar: Vad beror de pa? Vad hinder i
dem? Varfor verkar de s dkta?

Om sjukdomen maste man till exempel beritta att det inte ir barnets fel att barnet slum-
rar till i skolan.

”Bra strategier:

Lar dig att acceptera sjukdomen och

symptomen, identifiera sjilv trotthetssymptomen,
trana sjalvbeharskning, gor det viktiga under

de pigga stunderna.”

MOTION

Motion gor gott och behdvs s mycket som mojligt f6r bl.a. en djup nattsémn.

Motion hjalper att hélla vikten under kontroll.

Om familjen har en hund kan barnet eller den unga uppmuntras att g ut med den under
veckosluten.

OVRIGT NYTTIGT
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Vid kataplexianfall i ssamband med kraftig sinnesrorelse dr det skl att sitta sig sa att inte
benen viker sig under en. Det gir att lira sig mirka nir ett anfall 4r nira forestdende.
Den som reser med tag gor gott i att meddela de métande om vagnens och sittplatsens
nummer. D3 vet man i vilken vagn man ska himta passageraren i hindelse av att han
eller hon har somnat.

Att anvinda telefon for vickningar och ocksé i 6vrigt for olika pAminnelser dr onskvirt,
tillitet och fornuftigt.

Vore det méiligt att utveckla ett narkolepsiarmband? Armbandsinformationen skulle
vara till nytta om den unga somnar i allmianna lokaler bl.a. under resor.

De nirstidende kan hjilpa genom att vara med under likarbesck och skotandet av dren-
den hos olika myndigheter.

Genom en pa forhand uppgjord fulmakt kan forildrarna bemyndigas att skéta officiella
irenden om man inte sjilv klarar av dem f6r stunden.

Ocks3 att skriva ner saker och ting och att d4 och d3 kontrollera vad man har antecknat
hjilper.

”Tiden hjilper! Raseriutbrotten var varst under
det forsta aret efter insjuknandet.
Da maste vi varje vecka halla fast barnet i ett

holdinggrepp for att fa det att lugna sig.”



STRATEGIER
— svar fran en behandlande lakare

barnneurolog Outi Saarenpdidi-Heikkildi

Det ir viktigt att vardagsrytmen ir regelbunden. Tupplurarna borde helst
tas pd eftermiddagen. Den som tar sig en tupplur sent pd kvillen kan fa svart att somna
in till natten. I pubertetsidldern skjuts insomnandet p4 kvillen upp pa grund av biologiska
orsaker. S& gir det ocksd fér ungdomar med narkolepsi, dven om vi av erfarenhet vet att
narkoleptiker i puberteten oftast har latt for att somna pa kvillen. Formégan att vaka pé
kvillen 6kar dock med puberteten, och da ir det viktigt att man inte i onédan vintar med
att gi och ligga sig. En narkoleptiker behoéver minst lika mycket nattsémn som en frisk
jamnarig och kanske mer eftersom nattsémnens kvalitet ofta 4r ojamn.

Alla narkolepsidrabbade oavsett dlder har sannolikt nytta av
tupplurar. Ofta anses det att tupplurarna borde vara korta, hgst en halv timme langa, for
att de inte ska 4tfoljas av dasighet. Forskningen tyder p4 att den som tack vare medicinering
inte blir trott pd dagen inte blir piggare genom att tvinga sig till att sova. Tupplurarna ir
av betydelse i synnerhet f6r den som inte har medicinering. Annars ir sjukdomsférloppet
ndgot sd nir jaimnt, och behovet av tupplurar forsvinner inte heller i vuxen &lder. I friga om
tupplurar och dygnsrytm ir det dock skil att beakta de individuella skillnaderna. Regelbun-
denhet torde vara till nytta for alla.

Sémn ir lingre in en tupp-
lur; och ofrivillig insomning sker oberoende av viljan, men kan visserligen dnd& vara uppig-
gande. Ofrivillig insomning i odnskade situationer ir till mer skada dn nytta.

Normalt rekommenderas friska barn fére puberteten tio och barn
i pubertetsilder nio timmars nattsémn. Det finns inga sirskilda rekommendationer fér dem
som har drabbats av narkolepsi, men vi kan anta att detta ir minimibehovet av sémn. De
individuella skillnaderna ar avgorande ocksé i detta fall. Den som jamt vaknar upp och som
har hallucinationer och mardrémmar sover oroligt och ir mindre utvilad. Ibland kan like-
medel vara till hjilp. Med tiden brukar symptomen, som kommer i vigor, lindras.

Narkoleptiker i alla dldrar berittar att de har svart att vakna
pa morgonen, och detta ser ut att vara typiskt fér barn och unga. Svirigheterna att vakna
accentueras i puberteten nir de pubertetsrelaterade biologiska rytmerna 6verlappar nar-
kolepsisymptomen. Svarigheterna att vakna utgor inte i sig symptom pa narkolepsi och
verkar knappt férekomma hos vuxna. Om barnet eller den unga har sovit ett nigot si nir
tillrackligt antal timmar ar det klart att barnet eller den unga maste fis upp. Det giller
att inte under nigra omstindigheter godkinna exempelvis skolkande sivida natten inte
har varit synnerligen fragmenterad eller kort. Detta kan & sin sida paverkas genom en god
rytm (se kapitlen Vardagsrytm och Betydelsen av tupplurar). Det ir skil att komma ihdg
att samma rekommendationer som frimjar en god nattsomn hos friska barn och unga
giller i synnerhet narkoleptiker: barnet eller den unga borde till exempel avhilla sig frin
underhéillselektronik nattetid, och pé kvillen giller det att varva ner si smaningom.
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Barnneurologen: ”Jag tycker inte alls att det ar illa att fordldrarna forséakrar sig

om att barnet stiger upp. Jag ser detta som en del av behandlingen.

Aldern paverkar svirigheterna att vakna: nir rytmen i puberteten skjuts upp,
skjuts ocksa vaknandet upp; darfor ar det forstaeligt att tonaringar har svarare

att vakna an yngre.”

Med forsenad somnfas avses att den maximala utsondringen av
melatonin i samband med pubertetsutvecklingen férskjuts framat och férsenar dirmed
trotthetskdnslan och insomningstidpunkten. Samtidigt minskar djupsémnen, vilket ocksé
antas bidra till minskad trotthet pa kvillen. Nar man till detta adderar allt socialt roligt och
trycket pé att vara vaken kan en tondrings insomning forskjutas till och med mycket och
uppvakningstiden p& motsvarande sitt skjutas upp, eftersom somnbehovet i timmar dock
inte minskar. Detta giller ocks narkoleptiker som dessutom tampas med de sémnproblem
som sjukdomen medfor.

Insomning under bilfirder hor till de mest utmirkande
symptomen som fir de nirstiende att notera sjukdomen. Det ir helt tillitet att en narko-
leptiker somnar in, sdvida ndgon bara ser till att han eller hon vaknar upp vid ratt héllplats
under bussfirder. I en personbil féorekommer inte detta problem, och manga har lirt sig
utnyttja somnen till exempel under firder till och frin hobbyer.

Méinga klagar 6ver minnesproblem. En delorsak kan vara att det glomda har berit-
tats nir barnet har sovit dven om man har trott att barnet har varit vaket. Ocksé trotthet
kan stéra minnesfunktionerna. Det finns inga entydiga psykologiska bevis for detta, och
undersokningarna ir tills vidare fa.

Likemedelsbehandling behévs om de icke medicinska utvigarna i sig inte
ricker till och barnets normala lirande och sociala liv dventyras pa grund av trotthet och/el-
ler kataplexi. Tills vidare finns det ingen likemedelsbehandling som botar narkolepsi, men
likemedlen kan tygla symptomen. Det giller att individuellt prova sig fram till den bista
likemedelsbehandlingen.

- De viktigaste icke-medicinska metoderna ir en regelbunden dygnsrytm och
- regelbundna tupplurar,

- undervisningsarrangemang,

- goda maltidsvanor,

- limplig motion,

- acceptans av sjukdomen och

- behandling av eventuella psykiska problem.

Erfarenheterna av olika psykoterapier vid behandling-
en av emotionella symptom eller av neuropsykologisk rehabilitering vid inlirningsproblem
ir tyvirr anspraksldsa. Psykiatrer har av tradition inte deltagit i behandlingen av narko-
lepsidrabbade, dven om detta skulle fylla ett tydligt behov. Inom den nirmaste framtiden
giller det att fordjupa sig i detta. Om man blir varse om behovet av terapi ska terapi inledas
enligt individuell behovsprévning.
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Rekommendationerna om goda maéltidsvanor och god kost ir desamma
som vid viktkontroll éverlag. Med andra ord bér kolhydrater som upptas snabbt undvikas;
visserligen rekommenderas inte heller ldgkolhydratkost pa grund av risken for éverdrifter.
Vid stora problem med vikten hinvisas patienten vanligen till en niringsterapeut. Viktok-
ning kan bero p&d ménga faktorer; trottheten gor att man ror sig mindre, och hos en del leder
orexinbristen till 6kad aptit och forindringar i energiregleringen. D4 6kar samma mingd
mat narkoleptikernas vikt mer in friska personers.

Dessa kan paverkas ge-
nom 6kad aktivitet. Oavsett alla till buds stdende behandlingsmetoder kan vissa symptom
kvarsta och maste d& accepteras som en del av det egna livet.

I farliga situationer boér man vara medveten om riskerna, och om kataplexi
medfor dterkommande faror, méste likemedelsbehandling sittas in. Ett farofyllt moment
som kriver uppmirksamhet ir trafiken, och det ir inte tillrddligt att till exempel simma
utan vuxna som kan komma till undsittning. Barnen lir sig vanligtvis sjilva att inse sitt lige
och att soka sig i sikerhet nir ett anfall 4r i annalkande. Kataplexin kommer sillan plotsligt
utan smygande med tilltagande symptom.

MER INFORMATION finns i kapitlen Narkolepsi hos barn ur en behandlande likares infalls-
vinkel pé sida 6, Diagnostisering av narkolepsi pa sida 47 och Medicinering mot narkolepsi
pa sida 48, som har skrivits av barnneurolog Outi Saarenpii-Heikkild, och i kapitlet Folk-
pensionsanstaltens anpassningstriningskurser p& sida 50, som har skrivits av utvecklings-

chef Tuula Ahlgren.
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FAMILJEN | HANDELSERNAS
CENTRUM

Narkolepsi beror hela familjen. Vardagen ar inte alltid latt. Utéver den drabbade
borde ocksa syskonen och forildrarna fa ha ett eget liv. Situationskontrollen hem-

ma kraver flexibilitet, god vi-anda och samarbete.

Ibland hjélper det att fa samtala med en annan familj i samma situation. Genom
kamratstod far man ta del av andras erfarenheter och i basta fall olika strategier

for att hantera situationen.

Hur har familjen lart sig att hantera sjukdomen? Hur férhéller sig familjen till
symptomen? Vilka strategier for att klara sig har familjen utvecklat? Hurdant
stod far eller skulle familjen 6nska? Ar slikten, andra nirstiende eller vinnerna

till hjalp? Hur mar foréldrarnas parférhallande?

Familjiens instdllning till narkolepsi och
narkolepsisymptomen

Forildrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

"Familjen har lart sig undvika fallgroparna”

Trots de tvd ir som har gitt har vi ingen helhetsbild av sjukdomen. De forsta tvé dren var
familjen p& helspinn hela tiden. Nu vet vi att de tidvisa beteendeproblemen berodde p4
sjukdomen och inte p& barnets egen person. Nir barnet forodmjukade sina foérildrar var det
verkligen svart att vara forstiende. Nir vi vet fallgroparna undviker vi dem.

”Vi klarar vardagen genom att tro

pa en battre morgondag.”

"Viar forutseende”

Till en bérjan orsakade raseriutbrotten stor férvirring i familjen. Raseriutbrotten méste tas
upp till diskussion genast efterdt sa att ingenting forblir oklart. Familjens sméflickor har lirt
sig tyda nir en explosion ir i annalkande. D4 gir de ndgon annanstans. Ocksd den berérda
sjalv har lirt sig att forutse situationen och gr da ut eller ligger sig i sin egen sing for att
lugna ner sig.

"Kunskap ar till hjalp”

Vi klarar vardagen genom att alla familjemedlemmar férhéller sig lugnt till sjukdomen.
Dessutom behévs s& mycket information som méjligt om bl.a. sjukdomens manifestations-
former och symptombehandlingen. Barnet och den unga maste beredas tid for att sova. Den
ovriga familjen méste visa flexibilitet och familjens gorande och latande ordnas p4 sjukdo-
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mens villkor. Exempelvis resor miste planeras pa forhand. Vi miste ta reda pa var barnet
kan ta sig en tupplur. Vila motverkar raseriutbrotten, men om de ind4 kommer, méste vi
bara hélla fast barnet i ett hért grepp.

I familjens vardag méste vi hela tiden beakta barnets sjukdom. Om vi till exempel dker
pa besok kan vi limna barnet i bilen for att sova. Vi gor inget storre nummer av det; de
andra gar i férvig, och sedan kollar vi liget d4 och da.

"Familjen far st6d”

Nir hon idr sdmnig, méste hon f& sova och nir hon ir trétt och pa daligt humor maste man
forstd henne. Familjen fir stoda och hjilpa henne dir det gar. Vi foérsoker ritta oss efter
hennes behov. Familjen far stod av vinner och sliktingar.

"Den 6vriga familjen lever tyst”

Nir den unga sover, lever den 6vriga familjen nistan normalt, men tyst. Tyvirr lyckas vi
inte alltid med det. Om sémnen stors kan vi bara ana oss till f6ljderna! Hemma ir olika ljud
vanligen irriterande. Vi gir framat och lever steg for steg. P4 arbetsplatsen kan foridldrarna
glomma bekymren for stunden.

"Vi kdmpar hart for att
hdlla fanan hégt”

En fordlder berdittar

Familjen forsoker leva si normalt som méijligt. Alla arbetar eller gir i skola. Vardagen har
underlittats av att vardera forildern har varit sjukskriven, den ena till och med en lingre tid
pa grund av sin egen situation. Man mirker tydligt att barnets vilbefinnande str i direkt
relation till om ndgon ir hemma nir barnet kommer frén skolan. Vi har ocks3 ordnat det s3
att den ena har kommit hem tidigare frin jobbet uttryckligen fér barnets skull.

”Det vore nédviandigt med mojlighet till forkortad
arbetstid for foraldrarna.
Da skulle familjen orka battre i vardagen och

vdlbefinnandet genast avspegla sig i hur barnet mar.”

Vi forildrar dr bada trétta, och vi har slutat med hobbyerna och annan verksamhet utanfor
hemmet. Vi orkar arbeta, eftersom arbetet gor oss vardera dndd gott. Hemma kinns det i
sin tur bra nir man mirker hur mycket enbart nirvaron och en sund kost betyder for bar-
net.

Syskonen méste ge med sig oerhért och har dirfor allierat sig mot den sjuka. Andan
i familjen 4r spiand, och vi fordldrar kimpar héart for att halla fanan hogt. P4 veckosluten
forsoker vi ordna det s att en del av familjen &ker till exempel till mormor medan resten
stannar hemma.

Vi har ett bra parférhéllande eftersom vi bada har varit tvungna att bearbeta motgingar
i livet redan tidigare. Vi skulle behéva tid p4 tumanhand, men vi kan inte limna det sjuka
barnet nigonstans, till exempel dver ett veckoslut, pd grund av barnets nattridsla annan-
stans.
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"Syskonen har tillsammans gjort upp spelregler
som de forhandlar om”

En fordlder berdttar

Den friska storasystern har fitt ta konsekvenserna av sin lillasysters symptom. Ibland ne-
kade lillasystern sin storasyster att sova dver hos eller umgas med sina kompisar. Alla vet
att vi d& maste visa flexibilitet, iven om utomstiende kan anse det orimligt. Fjortonaringen
har insett sin lillasysters svarigheter mycket bra.

Ands kinns det som om vi forialdrar har fokuserat for mycket pa den sjuka och for litet
pa den friska. Nu forsoker vi ta igen de forlorade dren.

For lillasystern ir det viktigt att 8 kli sig i sin storasysters klider, och hon har dirfor fatt
lana en del. Lillasystern virdesitter sin storasysters asikter. Nir beslutsférméagan forsvann
maste storasystern vakna upp mitt i natten for att vilja klider infér morgonen. Utan storre
mankemang har storasystern gitt med p4 att hjilpa till, vilket har varit till stor littnad for
oss forildrar.

”Pa anpassningstraningskursen triffade
systern syskon till andra sjuka, vilket sikert
hjalpte henne att forsta att ocksa andra

befinner sig i samma situation.”

Ibland ifragasitter storasystern varfér hon méste ge efter, och det ir bra. Syskonen har till-
sammans gjort upp sina egna spelregler som de férhandlar om.

Starkt syskonband trots svdrigheter

De unga och forildrarna berittar, utdrag ur enkdtsvaren

"Vi gor saker tillsammans”

Mina syskon forhaller sig tamligen bra till min sjukdom. Hemma tar man limpligt mycket
hinsyn till sjukdomen. Jag har nirmast haft problem med mina bréder, men problemen har
alltid I5st sig. Syskonskapet kan stodas genom att man héller kontakt och gor saker tillsam-
mans. Jag gor allt mojligt tillsammans med mina broder och har ofta att géra med mina

systrar.

"lJag ar sjalvstandig”

Mina syskon tar vil hand om och ser efter mig. For dem ir de viktigt att jag ir tillsammans
med siddana som kinner till mina sjukdomssymptom och kan beakta dem. Ibland ir jag
rysligt vresig mot mina syskon. Jag ogillar att man lagger sig i mina angelidgenheter.

"Sjukdomen dr en del av mig”

Ibland har det blivit gril om hushéllsarbetena; man har beskyllt mig for att vara lat trots
att oféretagsamheten beror pa trotthet och initiativloshet. Hemma forstir man situatio-
nen numera bittre.Syskonen ser min sjukdom bara som en del av mig, och den péverkar
inte forhallandet mellan oss pa ndgot sitt.
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”]Jag ser det sa hir: om jag var utan syskon,
skulle jag vara verkligt ensam.
Kompisarna férsvinner nar man alltid ar trott,

men syskonen bestar!”

"VI pratar oppet”

Vi forildrar vet att en familjemedlems 6kade uppmirksamhetsbehov innebir mindre upp-
mirksammande av de 6vriga. De andra syskonen har ohjilpligen fitt finna sig i att befinna
sig i bakgrunden sisom sa kallade litta fall. Om man bara visste hur man hemma ska hand-
skas med detta! Vi har varit s& 6ppna som méjligt och pratat om allt.

"Balansgdng”

I var trebarnsfamilj dr det mittersta barnet ridd nir det dldsta slumrar till. Det mittersta
barnet forstar inte riktigt varfor det hinder. For minstingen pé tva ar ar det svart att forklara
varfor storasyster ibland drdsar omkull 4n hir och an dir och kvider i sémnen. Tvadringen
har tydligt missgynnats i och med sin fodelse just i samband med den forstféddas insjuk-
nande och sjukhusundersdkningar. Syskonen har ind4 ett bra férhéllande.

"Inte latt alla ganger”

Vi forsoker stirka de andra barnens psykiska krafter genom att diskutera frigan hemma.
Vi har fran forsta borjan for syskonen berittat allt in i minsta detalj och ser stindigt 6ver
situationen. Syskonen inser sjukdomsymptomen, men i praktiken syns bristen pa acceptans
i vardagssituationerna.

"Barnet vill att vi ska mdrka dess reaktioner”
En fordlder berdttar

Den yngre systern pa tio &r ir naturligt irriterad. "Varfér har jag en slumrande och vresig
bror?” Vi samtalar mycket med de ildre syskonen och funderar 6ver hur vi ska tackla pro-
blemet. Vi skulle girna se att ocksa att den sjuka sjilv deltog i samtalen men for elvadringen
bjuder detta emot, vilket ir helt forstieligt.

Det har gétt bara cirka ett ar sedan sjukdomens borjan, och problemen pa grund av den
fortida puberteten mangdubblas. Vi tror inte att ens de bésta terapeutiska insatserna skulle
forindra situationen sirskilt snabbt. Det kan ta frin nigra méanader till flera &r att godta
sjukdomen.

Kivande och brik av olika grad férekommer flerdubbelt dn vad det skulle gora utan
sjukdomen. Pojken delar ofta med sig av sitt illamiende genom att retas med sin lillasyster,
vilket litt blossar upp till fysiskt handgeming. Eftersom den sjuka delar med sig av sitt eget
illamdende dupliceras illamdendet i férhillande till antalet inblandade. En endaste negativ
kommentar frdn ndgon ger upphov till ytterligare aggressivitet.

En forilder som utstrélar lugn kan ocksa oka spinningen eftersom barnet vill att vi ska
mirka dess reaktioner. En bekymrad kommentar eller si litet som en blick frin i synnerhet
mamman kan utldsa ett aggressionsutbott, och d& fungerar det ibland att inte reagera eller
att bara avligsna sig.

Barnet har for vana att vicka uppmirksamhet bl.a. genom att sdla ner matbordet eller
slinga kliderna pa golvet. Férebradende brukar forvirra situationen. D4 kommer man lingt
med tolerans.
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”Det bista resultatet nas genom att inte reagera;
det giller med andra ord att se till att barnets irritation inte
smittar av sig pa de andra familjemedlemmarna.

Detta sker dock latt.”

Vilian att vara normal hjdlper en vidare

De unga berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

m Vardagen flyter och sjukdomen har accepterats; nigra sirskilda metoder for att klara
vardagen har — troligen — inte behovts lingre. Mina forildrar skilde sig ungefir ett ar efter
att jag blev sjuk; utbrindhet pd grund av mina symptom torde ha varit en delorsak.

B Nir kataplexisymtomen kommer férsoker jag dra mig i bakgrunden. Familjens vardag
flyter normalt. Hobbyerna, oeftergivligheten och viljan att vara normal hjilper i vardagen.
Familjen har lirt sig hantera min sjukdom tidmligen bra. "Man fér sova nir man vill.”

B Familjens vardag flyter helt okej. Jag bor pd tumanhand med mamma. Mina forildrar
skildes nir jag var nio 4r gammal, och syskonen har redan flyttat ut. Den storsta delen av
den vakna tiden rider jag eller ir tillsammans med mina kompisar. Vi hanterar situationen
bra numera. Vi vet vad som ir utmirkande f6r narkopsi och blir inte ridda for sidant. Vi far
stod via universitetssjukhusets neuropsykiater, rehabiliteringshandledare osv. Alla narsté-
ende ger oss naturligtvis stod.

B Mamma och pappa kommer inte sirskilt bra éverens; de grilar eller ropar ritt ofta. Men
ibland kan det gi riktigt bra. Nir jag vaknar frdn mina tupplurar blir jag litt arg. Jag fir
fysioterapi eftersom sjukdomen har gett mig ont i ryggen. Jag gir ocksd hos psykologen pi
sjukhuset. Det ir svart att komma pa vad for slags stod man borde fi nir man inte ens vet
vad som finns att fa.

m Nir kataplexisymptomen kommer férsoker mina forildrar se till att jag inte faller och
stoter mig eller sd hiller de tag i mig s att jag inte ska falla omfull. Med undantag av de
tillfalliga raseriutbrotten flyter vardagen hemma helt bra. Eftersom jag studerar pé en an-
nan ort tillbringar jag bara veckosluten och semestrarna med min familj. Mina férildrar
verkar dock stindigt vara litet bekymrade 6ver hur jag klarar mig pa egen hand — sirskilt
om jag inte svarar i telefon.

m Egentligen héller min familj forst pa att lira sig leva med min sjukdom, eftersom jag ér
sa lite hemma. I host ska vi alla delta i en anpassningstraningskurs.

"Nyckelorden dr tdlamod, omsorg och hopp
om ndgot bdttre”

En fordlder berdttar

Viar balanserade, lyckliga familj drabbades av en stor tragedi. Sjukdomen kom snabbt och
vildsamt; och situationen ir svar i och med att den har forvirrats hela tiden. Krisen har
varat i 6ver tvd &r redan. Mamman har slutat arbeta och pappan jobbar halvdag. Familjen
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stoder, uppmuntrar, trostar, virdar, skapar en positiv anda, forscker integrera barnet i det
normala livet, bygger kring barnet upp en likadan referensram som tidigare, accepterar och
ilskar.

Nyckelorden ir tdlamod, omsorg och hopp om négot bittre. I bakgrunden finns alltsi en
vilfungerande familj, dar barnen har varit hirliga, balanserade och lyckliga. Andé har det
hir traumatiserat familjen mycket. Det hir dr ldngt ifrdn ett normalt liv. Vi har avstétt fran
vira privata angeligenheter i vardagen. Allt kretsar kring barnet. Att leva i sorg, fortvivlan
och ridsla tir pd de positiva resurserna, som hittills har bidragit till att vi har statt ut.

Det kinns sd ojust att ett tidigare fullstindigt friskt och lyckligt barn nu ir sa invalidi-
serat. Det dr motsigelsefullt att vi framfor barnet l3tsas vara energiska, glada och hoppfulla
nir det kidnns s dngsligt inombords. Familjen kampar dock vidare, konstigt nog. De ménga
familjer som var vdra vinner har forsvunnit; alla ir mycket dngestfyllda och skrimda pé
grund av situationen. Familjen har vint sig init.

”Till en boérjan hjilpte samtal med andra
narkolepsifamiljer, men nar diskussionerna
signalerade om svarigheter och éter svarigheter,

ger kontakterna inga krafter.”

Hurdant stod onskar vi? Stodet kunde bestd av ett dagligt hembesdk av en neurologiskt
utbildad stérperson om ens fér nigra timmar si att man sjilv kunde vila eller g ut for att
skota drenden. Ocksa en sé kallad kontaktperson som regelbundet skulle kontakta familjen
och héra sig for hur det gér vore till hjilp. Nu belastar vi stindigt likarna med dessa var-
dagsfrigor, och de behandlar ju ocksa andra dn narkoleptiker, som kriver en behandling och
vard som ir mycket utmanande. Olika terapier kunde regelbundet ingd i vardagen. Dessa
kunde bestd av motion, massage, lymfaterapi, vattengymnastik eller vad som helst som
skulle bidra till att barnet upplevde sig f fysisk rehabilitering. Ocksé den psykiska rehabi-
literingen ar viktig, men enbart sddan ricker inte till.

Forildrarnas parforhillande dr verkligt illa ute. Nu férekommer argsinthet, gril och
stindig eftergivenhet, vilket ir nigot helt nytt i den tidigare s vilfungerande samlevnaden.
Vi vet att allt har byggt pd vir tidigare vilfungerande, strdlande familj dir bitterheten pa
grund av olyckan nu har borjat f fotfiste. Forildrarna har inget liv utanfér hemmet lingre.
Vi stretar bara pd med matférsorjning och renhéllning. Och de andra barnen i familjen har
fatt mindre uppmairksamhet.

Hurdant stod fdr eller vdntar sig familien?

Fordldrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

"Slakten hjdlper till”

Vi har inte anlitat professionell hjilp och inte heller behévt sidan. Systrarna som bor pé
annat hall ir verkligt viktiga si kallade stodpunkter och etapper. De hjilper till efter be-
hov. Tillsammans med slikten och kusinerna har vi ordnat fina ssmmankomster som har
delat med sig krafter och fort livet vidare.

"Mer kunskap och rad"”

Vi far dtminstone ingen hjilp av vira nirstiende, dven om jag har bett om det. Fér ménga ir
narkolepsi annu en okind sjukdom som manga ir ridda for pa grund av de konstiga sympto-
men. Jag 6nskar kunskap och rdd om sjukdomen f6r hela familjen och i synnerhet barnet.
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"Tack till familjerna med samma erfarenheter”
Mest stod har vi fitt p4 anpassningstriningskurserna av familjer med samma erfarenheter.
Det var viktigt!

"Stod via en webbplats for fordldrarna”

Familjens vardag hinger pd ett hir. Sjilv har jag fatt psykiskt stéd via den webbplats for
forildrar som vi har byggt upp och som finns p& adressen www.rokotusvaurio.fi. Denna, si-
som storsta delen av det erhdllna stédet och initiativet till att f4 stéd, utgar frin forildrarna
sjilva. Att bearbeta frigan torde vara en livsling process.

"Alternering med maken”

For krafterna ir kamratstodet visentligt; att samtala med andra hjilper en att orka vidare.
Stod f3s ocksa via s.k. alternering med den egna maken; nir endera forildern inte orkar, dvs.
sjalv blir nervos under barnets raseriutbrott, tar den andra 6ver ansvaret. Vi forildrar talar
mycket sinsemellan och ocksd med det insjuknade barnet och lillebrodern med hinsyn till
deras élder.

"Skolskjutsen som hjalp"”

Skolskjutsen ger stort stdd. Ibland fér pappan barnet till skolan medan skolskjutsen skjutsar
hem barnet efter skoldagens slut. Ocksa skolassistenten har varit till hjilp, glidje och stod
som studiehandledare och padrivare.

"Fler specialutbildade”

Vi har efterlyst en riksomfattande stodgrupp bestiende av specialutbildade inom medi-
cinskt och framfor allt psykiskt kunnande som vore bekanta med symptomkomplexet. Nu
har vi endast triffat virdpersonal, psykologer, psykiatrer, lirare och skolassistenter for vilka
narkolepsi och/eller kataplexi dr nigot frimmande och nistan okint. Vi ir alltjagmt 6ver-
tygade om att en riksomfattande specialgrupp pé till exempel fem vardanstillda kunde
underlitta vardagen for de mest utsatta familjerna.

"Jag skulle behdva hjdlpande hander”

Om man bara fick ett extra par hinder hem! Sirskilt nir vi hade en nyfédd och samtidigt
ett trotsigt och argsint barn i féorpuberteten som slumrade till helt ofrutsett skulle vi ha
behovt en hemvéirdare. Men nir vi inte fick ndgon, var vi tvungna att klara oss med humor;
humor hjilper i vardagen. Hemvardarhjilp behdvs nog dnnu. — S3 mycket stod har vi anda
fatt att staden gav oss servicesedlar som gor det majligt att for det mittersta barnet skaffa
en vardare under den tid mamman ir hos likare.

Parforhdllandet?
dcir hankar det sig trdget fram

De unga och fordldrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren
B Med beaktande av situationen mar féridldrarnas parférhillande bra. Under vissa perioder

ir varderas nerver pé helspiann. De verkar fraimst tinka att "vi stir pd samma sida och stoder
varandra”.
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® Vi har haft stora problem i parférhillandet pd grund av sjukdomen. Lyckligtvis borjar
problemen till stora delar vara évervunna. Sirskilt hos oss som 4r en ombildad familj har
mannen fatt std ut med mycket frin det rasande barnet i férpuberteten. Bara for inte s&
linge sedan kinde han inte ens barnet sirskilt bra. Vi skulle nédvindigtvis ha behovt stéd
for hela familjen genast efter diagnosen.

B Min narkolepsi har inte paverkat mina férildrars parforhallande. Visst sitter sjukdomen
oss pd prov, men vi har orkat genom att samtala och dela p4 ansvaret. Far- och morforild-
rarna har ofta suttit barnvakter hos oss.

”Familjen har lart sig att fungera sa att den klarar sig.

Foréldrarna forstar att ge sig sjilva och varandra tid.”
m Vi har knappast tid for parforhéllandet; vardera lingtar mer efter sémn in efter den

andra. Med andra ord hankar sig parforhillandet triget fram. Men det finns hopp, efter-
som det gar hyfsat.
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STRATEGIER
— de narstaendes och ungas
egna erfarenheter

TAVARA PA DAGEN!

m Oppenheten hemma och férmagan att kunna samtala ocksd om svira saker visar att
familjen ir ett och drar 4t samma héll. Limna bort onddigt grubbel och f6lj radet om att
leva ett 6gonblick i sinder!

B Vi har en hund som familjemedlem; den lever i nuet och ser till att vi alla och vanligen
just den insjuknade unga kommer ut.

B Familjens positiva anda och oeftergivlighet smittar av sig p4 alla — och d& har man det
littare att vara. Det hjilper ocksi om forildrarna inser att barnen har bide detta 6gon-
blick och en framtid.

”Vi har ocksa andra sjukdomar
i familjen och har darfor lart oss leva
en dag i sinder; inte lever ju heller de friska

tva dagar under en och samma dag.”

FAMILJEN AR BAST

m Vardagen flyter s linge familjen inte stiller upp strikta tidtabeller eller ordnar excep-
tionella situationer. Att fi vara i lugn och ro innebir kvalitetstid.

B Det ir skil att sluta 6ronen for allt pladder s3 att man inte sjilv blir nervos och orsakar
brik. Ibland lyckas det och ibland inte.

B Nir saker och ting krisar till sig dr det enda sittet att teruppta kontakten att i kamratlig
ton borja prata om dittan och dattan med varandra. Ofta hjilper det ocksd med humor.

DET AR SKAL ATT FRAGA

B Det sviraste ir att det kiinns som om 18-4ringens situation inte skulle angd nigon. Det gir
ofattbart mycket tid till olika skriftliga utredningar. Det skulle behévas en myndighet som
vore insatt i flera fragor. Likasa skulle en handbok vara till nytta: Hurdana stéd finns och
var ansoker man om dem? Vem kan man friga till rdds? Vilken hjilp kan skolan ge?

B Den som inte sjilv ber om hjilp och stdd blir utan. Det ir alltsa skl att friga och inte
sitta och kura.

®m Familjen har fitt stod dels via en familjearbetare och likaren och dels p4 en anspassnings-
triningskurs.

B Man behover kunskap i synnerhet i praktiska fragor; sidan kunskap fir man via andra
familjer med ett barn eller en ung som har drabbats av narkolepsi. Anpassningstriningen
och kamratstéd av alla slag ir jitteviktiga.

MER INFORMATION finns i kapitlet Narkolepsi hos barn ur en behandlande likares infalls-
vinkel pa sida 6, som har skrivits av barnneurolog Outi Saarenpii-Heikkild och i kapitlet
Folkpensionsanstaltens anpassningstrianingskurser pa sida 50, som har skrivits av utvecklings-
chef Tuula Ahlgren.

34



SKOLA, KOMPISAR
OCH HOBBYER

Hur har sjukdomen paverkat skolgangen? Hur klarar eleven lektionerna och

laxorna? Hur har lararna forhallit sig? Har narkolepsin behandlats i skolan?

Hur star det till med kamratkretsen? Ar kompisarna desamma som tidigare el-
ler nya? Vilken ar kompisarnas betydelse? Och hobbyerna; vilka fritidsintressen

har barnen och de unga? Stiller sjukdomen upp granser?!

Barns och ungas liv kretsar till stor del inom triangeln familj-skola-kompisar och
hobbyer. Skolan kraver anstriangning och kompisarna och hobbyerna tid. Hur

klarar den narkolepsidrabbade utmaningarna och genom vilka metoder?

Pd Idrandets vég |:
forskolan, lagstadiet, hogstadiet och gymnasiet

Fordldrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

FORSKOLAN

Barnet gir i forskolan. Sjukdomen kommer till uttryck i form av eftermiddagstrotthet och
likasd som trotthet efter utflykter. Férmagan att behirska sig r ritt bra i kompisarnas sill-
skap.

Det har varit tal om en skolassistent nir den riktiga skolgdngen inleds, men idnnu vet vi
inte om det lyckas. Barnet kommer knappast att behdva hjilp med sddant som ansluter sig
direkt till skolgdngen. En assistent vore bra i samband med eventuella sémnattacker och
framf6r allt som 6vervakare nir barnet ar trott. Om nattsdmnen har varit onormal 4r barnet
somndrucket och férmar inte ta hand om sig. Situationen kompliceras av att det dr omdijligt
att forutse de daliga dagarna.

KLASS -2

Barnet gér i vanlig skola (klass 1-2) och ar tidvis sémnigt pa lektionerna, men har indé orkat
med skolan normalt; endast vissa sociala relationer har orsakat problem. Jag tycker att det
ir fint att liraren har klarat av situationen nir vakenhetsgraden har minskat. Liraren har
forstulet gitt och vickt barnet for att gora nagot, till exempel for att gd och dricka vatten.

Alldeles i borjan av sjukdomen rickte inte krafterna till for att ta sig hem frén skolan.
D4 maéste vi himta barnet varje dag. P4 hemvigen tog vi bussen. D4 slumrade barnet till
omedelbart — och fick ett raseriutbrott nir det vicktes och vi skulle stiga av.

Fér nirvarande fir vi inget sirskilt stod; skoldagarna ir ju dnnu si korta. I fortsittningen
kan situationen forindras nir timantalet ckar. Allmint taget har alla skolangeligenheter
gdtt bra; I nista klass (klass 3) far barnet en ny lirare, som vi har for avsikt att hilla ett
mote med.
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KLASS 4

Barnet gir nu i vanlig fjirde klass. Det forsta ett och ett halvt dren i skolan var alldeles
uppslitande. Vakenhetsgraden var minimal med tillbakadragenhet och vigran att delta i
nigot frivilligt. Krafterna rickte just och just till for att bira matbrickan. Vi gick igenom
alla skolimnen pa nytt hemma s4 fort vi lade mirke till en alert stund. De alerta stunderna
kunde uppgi till bara 20 minuter per dag.

Franska ord har printats in genom att teckna, lyssna, i duschen och p4 toalettstolen. D4
kindes det som om den alerta tiden kunde ha anvints fér ndgot trevligt, till exempel for att
umgas med kompisarna. Lingsamheten pa grund av sjukdomen har paverkat allt. P4 grund
av trottheten och 14ngsamheten blev hilften av proven till en bérjan ogjorda; att producera
text var omojligt och gymnastiklektionerna 6vermiktiga pa grund av forlusten av de moto-
riska fardigheterna.

Franvaron har dock varit forvinansvirt liten. Nigra gdnger har barnet kommit hem mitt
pa dagen. Ibland har barnet vint tillbaka hem redan pé skolvigen, gitt hem for att sova och
gett sig av pd nytt efter en timme. Vi har sagt att man inte behover g till skolan om man
ir trott eller inte vill. Men barnet gillar att gi i skola! For nirvarande ir prestationerna lov-
virda och vakenhetsgraden betydligt bittre an i fjol.

"Till en bérjan beaktade ldrarna inte narkolepsin,
men senare insag de att sjukdomen stiller sérskilda

krav pa studiernas utformning.”

Barnet har inte fatt ndgot stod. Forst forstod vi inte situationen och fattade inte att be om
hjalp. Vid extrem sémnbrist hjilper stoden foga. Hjilpen har nirmast kommit hemifrén.
Vi har gjort lixorna och pluggat infér prov tillsammans. For tillfillet behévs inte ndgot stod
lingre.

Liraren har bytts ut tre gdnger, och nu i host kommer den fjirde liraren. Alla har varit
deltagande. Jag har bett att lirarna skulle meddela mig om nya konstiga symptom men 1i-
rarna har inte kommit med sddan information. Skolan har kanske inte insett att man knap-
past kinner till vilka nya eventuella symptom som framtiden kan féra med sig och att ocksé
skolans observationer dirfér vore viktiga for oss.

Barnet har erbjudits en sing f6r tupplurar men vigrar att sova i skolan. Nir sjukdomen
var som svarast forlades proven till lektionerna fore maten for att vakenhetsgraden skulle
vara optimal. En ging efter en gymnastiklektion var utmattningen si p&fallande att liraren
flyttade fram provet till nista dag. Vi dr nojda 6ver att barnet inte har fatt sifferbetyg tills
vidare.

KLASS 5

Barnet gir i grundskolans femte klass och har inte gitt med p3 att ta emot personliga litt-
nader. Skolframgéngen har rasat fran beromlig till dilig. Proven kan ge rimligt vitsord eller
en absolut nolla; allt beror p& vakenhetsgraden.

Det storsta problemet dr uppstigningen pd morgonen och avfirden till skolan. Forse-
ningar ir vanliga. Den tvd kilometer ldnga skolvigen till fots eller med cykel gor gott som
stéd for vaknandet pd morgonen.

Barnet gor lixorna sjilvstindigt, men glommer ofta saker och ting, sdsom sidant som
man har kommit éverens om pé lektionerna. Man gor bist i att inte vicka barnet om det
slumrar till utan ldter barnet vila ostért. Detta hjilper for att avklara skoldagen.

Klassen har inte fitt nigon skolassistent trots att klassen redan i sig ir stor och proble-
matisk. Liraren har haft svirt att orka. En skolassistent som vore insatt i narkolepsi skulle
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vara till visentlig hjilp i kontrollen av olika situationer. En gdng hade skolan en inkompetent
assistent, vilket medférde bl.a. skolfientlighet. Lirarna och skolassistenterna skulle behéva
fa information om narkolepsi, dvs. instruktionsmaterial, si snabbt som méijligt.

KLASS 8

Den unga gér i attonde klassen. Skolvigen pa cirka 300 meter orsakar inga besvir. Om
dagen bérjar klockan 8 klarar den unga inte av det utan gér till skolan tidigast klockan 9.
Somnattacker upptrider dagligen och lirarna har vant sig vid dem. Mycket av lektionerna
gar forbi och orsakar extra hemarbete. Det gir at mycket tid till lixlasning och pluggande
infér prov.

Skolan har ind3 gitt bra, sirskilt den hir senaste terminen med provvitsord pi i genom-
snitt atta. Den unga har fatt gora proven i smagrupp. Att lixorna infors till exempel i Wilma
ar viktigt; da gir det att kontrollera om lixorna har blivit ogjorda. Wilma ir en kanal mellan
skolan och hemmet, skolans egen webbanslutning.

GYMNASIET

Den unga gar i gymnasiet. Vid sjukdomens bérjan holl vi pa skolan ett mote som stod for
eleven. Eleven fick lov att avligsna sig under en lektion om sdmnattackerna 3tf6ljs av illa-
maende. Men den unga tors inte avligsna sig mitt under en lektion. Gymnasiet ir klasslost,
och gruppen varierar sdledes jaimt och stindigt. Man har ingen egen klass. Den unga varken
kan eller vill beritta om sin sjukdom for alla.

Skolan ligger till all lycka bara ett par kvarter hemifrin. Nir trottheten pa dagen blir
overmiktig gar den unga till sina morforildrar for att sova. De bor alldeles invid skolan.

Skolgdngen flyter bra, eftersom den unga flickan fram till hogstadiet hade nistan enbart
tior pa betyget. Den unga arbetar mycket. Insomning under lisande kan férebyggas endast
liggande i skoldpaddsstillning pé golvet, vilket forstas belastar armbédgarna. Den unga klarar
ind3 inte av att ldsa mer dn ett par sidor it gdngen.

Det ir ett storgymnasium, si stod frin en hilsovdrdare saknas. Studentskrivningarna
kommer att kridva specialarrangemang. Alla tenter har hittills krivt évervakning av liraren
eftersom eleven annars skulle slumra till ocksi under dem.

En del lirare kinner till sjukdomen, men inte alla. Den unga sjilv vill inte sirbehandlas
och inte heller std i rampljuset under lektionerna. En lirare fér med hjilp av ljudleksaker
avsiktligen ovisen under lektionerna. D4 ir det litt att hélla sig vaken. Om liraren under
lektionerna gav akt p3 att till exempel gi mellan pulpeterna vore det sikert littare att hilla
sig vaken. Inte heller det skulle dock hjilpa alla ginger, eftersom tréttheten kommer ohjilp-
ligen. Under den senaste tiden har den unga haft frdnvaro pd grund av trottheten.
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Pd larandets vag 2: specialskola, smdgruppsundervisning,
fransk skola och hemskola

Fordldrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

SPECIALSKOLA

Barnet gir i specialskola med neurologiskt sjuka elever, och skolan borde dirfor ha mer
forstaelse dn en vanlig skola. Det ir friga om en smagrupp med tva assistenter vid sidan av
liraren. Klassen dr kombinerad av andra- och tredjeklassare, och barnet gr om den andra
klassen eftersom det forsta skolaret nistan sovs bort.

[ borjan orsakade sjukdomen problem med liraren och rektorn i den nuvarande skolan.
Jag sinde liraren alla méjliga tidningsartiklar som jag hittade fran den tid nir barnen bor-
jade uppvisa symptom och man inte innu kinde till sjukdomens natur. Jag har sint skolan
ocks4 artiklar om narkolepsi som jag har hittat pa nitet. Detta har forbittrat forstielsen.

Viren 2012 tyckte liraren att barnet hade utvecklats oerhort; bl.a. lisningen bérjade
flyta och kompisarna blev fler. I gymnastiken ir barnet fenomenalt. Lisningen gick tidigare
verkligen trogt, och det verkade som om barnet inte ens kom ih&g bokstiverna. P4 den tiden
drog sig barnet tillbaka helt och héllet och var knappt alls intresserat av nigra kompisar.
Férindringen kan tillskrivas den ena skolassistenten, som har hjilpt barnet att lisa skilt frin
den 6vriga klassen. Sunt fornuft har inneburit den stérsta hjilpen.

SMAGRUPPSUNDERVISNING

Smagruppsundervisningen i form av verkstider fungerar bra. Hemlixor ges bara tillfalligt.
Att lisa ir besvirligt eftersom somnen tar éverhanden med detsamma. En del skolimnen ir
svirare dn andra, till och med i den grad att skoldérren slings igen nir det ir riktigt forar-
gande.

En taxi tar hand om skolskjutsen bida vigarna. Samtidigt fis en férhoppningsvis uppig-
gande sovstund. Firden tar 25-35 minuter. Skolframgingen har inte férsimrats frin i fjol.
Skolan stéder skolgédngen. For tupplurar finns en soffa, men den unga vill eller ticks inte ta
sig tupplurar offentligt.

Lirarna, som ir alldeles strilande, har dock ind& mycket att lira sig om den hir sjukdo-
men och framfo6r allt om svingningarna i den ungas hjirnkontor.

FRANSK SKOLA

Barnet gir i fransk skola. Barnet sokte (psykologiska test) och antogs fore insjuknandet.
Sjukdomen har kraftigt paverkat skolgingen. Studierna smakar inte pd samma sitt som
forut. Nu ir stodundervisning i franska nodvindig. Barnet orkar inte lisa lixor, skolan in-
tresserar inte sa linge det inte finns kompisar och man inte hér nigonstans. Det terstdr att
hinga invid ndgon under rasterna. Forildrarna till ett barn ringde till och med upp oss och
sade att vart sjuka barn inte fir leka med deras barn.

Lirarna borde ta mer hand om ett sddant hir barn genom att uppmuntra, vara vinlig,
tacka och berémma genast om det finns anledning. Nir liraren ser att tréttheten tar ver-
handen kunde liraren foresld en vilostund och diskutera sjukdomen med barnet. Det vore
bra att f4 barnet att 6ppna sig och anfértro sig i tid.

Under gymnastiklektionerna borde det vara en sjilvklarhet att barnet inte férmar gora
precis samma saker som de andra, och pa vintern vore till exempel pulkbacken att féredra

framfor skidsparet.
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”Kamratskap kan inte stddas savida de andra
inte ar tillmotesgaende.
De vuxnas attityd inverkar direkt pa

barnets beteende.

Lararna har en enorm betydelse
for barnets skolgang.
Att lyckas forutsitter hjirta,

forstaelse och kunnande.”

HEMSKOLA

Barnet gir i hemskola p grund av avsaknaden av krafter for att gd i vanlig skola och of6r-
magan att avklara laroplikten inom den normala tidtabellen. Hela den tidigare skolgdngen
priglades av uteslutande berémliga och utmairkta vitsord. Fore sjukdomen fanns inga inlir-
ningssvérigheter. Numera, vilket férutsitter bra vakenhetsgrad, orkar barnet streta pa med
stéd av sin tidigare samvetsgranna och snilla habitus cirka sex timmar i veckan.

Ett antal lirare kommer hem och ger personlig undervisning i engelska, svenska, mate-
matik, geografi, historia och musik. S linge lidrarna finns pa plats férscker barnet halla sig
vaket, gor sina uppgifter och kommunicerar som sig bor. Tack vare den synnerligen goda
skolframgdngen och den starka grunden frin tidigare har studieresultaten i till exempel
sprak och matematik varit utmirkta, dven om den tillgingliga tiden dr minimal.

Lektionerna ges nir vakenhetsgraden antas vara optimal. Sedan behdovs visserligen flera
timmars somn. Att lira sig nytt har blivit svirare pd grund av savil minnessvarigheter och
handledningsproblem som brister i den logiska slutledningsférméagan och lisforstielsen.

I realimnena utnyttjas ljudupptagningar av en bokserie, och lirarna ir suverina virtuo-
ser pa att tillimpa mangsidiga inlirningsmetoder, ssmmanfattningar, uppdelningar i min-
dre delar, datoruppgifter osv. Skolan har gett oss bra stéd och for oss skriddarsydd hjilp.
Yrkeskunnighet pa elitniva! Trots den fantastiska hjilpen och attityden kinner sig barnet
handikappat eftersom man varit tvungen att ta till sidana hir arrangemang. Musiken ir
till oerhord glidje, och musiklirarens insats har varit stor. Hemma har barnet sjungit och
spelat tillsammans med liraren. Ibland har barnet hankat sig fram till skolan uttryckligen
for musiklektionerna, klarat sig utmairkt, ftt god respons och tyckt att allt har varit roligt;
indd kommer en oerhord trétthet som intetgor nya forsok att ga till skolan.

Hemma har vi férbundit oss till att undervisa i olika skolimnen och gjort detta i verkligt
hog grad, men allt beror pd barnets vakenhetsgrad. Forildrarna har framstillt undervis-
ningsmaterial, list upp realstycken, instruerat i uppgifter, hittat pd méangsidiga studiefor-
mer som uppratthaller vakenhetsgraden, skrivit ssmmandrag pa klarsprak, hjilpt till vid
uppgifter bide muntligt och skriftligt, som stdd for att sjilva kunna lira ut saker studerat
lirostoff pé klassnivén i friga, 6vervakat lasningen av de fataliga lixorna osv. Man skulle
vilja tilldta barnet bara roliga saker nir vakenhetsgraden ir som bist, eftersom dessa stun-
der ir sa korta. Dirfor skulle man inte vilja beréva en endast sddan stund for till exempel
lixldsning. Sjilvt funderar barnet pd vad det ska gora i framtiden.
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"Under studentskrivningarna hade jag ett eget rum”

En ung berdttar

Jag skrev studenten i en vanlig samskola varen 2012. Sjukdomen f6rsvarade skolgdngen i viss
man och kursvitsorden sjonk pé grund av sovandet pa lektionerna och tidvisa problem med
koncentrationen. Andé hindrade sjukdomen inte min skolging.

Skolresorna gick bra. D& och d& somnade jag i bussen eller pa tdget och férsenade mig
fran en lektion. P4 hemvigen tog jag ibland en nigot lingre rutt. Jag dkte aldrig forbi lingre
an ndgra héllplatser; oftast hinde detta niarmast efter en ldng skoldag och uttryckligen pa
hemvigen.

Jag hade inte nigot sirskilt stod i skolgdngen. Det rickte med att lirarna visste om min
sjukdom och férstod mitt tillfilliga sovande pé lektionerna.

Under studentskrivningarna hade jag ett eget rum dir jag kunde stiga upp och gi en
smula nir trottheten slog till. For sikerhets skull fanns ocksi en madrass ifall jag hade velat
ta mig en tupplur. Jag fick tvd timmar extra tid for skrivningarna.

I borjan av sjukdomen hade jag vissa problem med lirarna p& grund av sovandet under
lektionerna. Ménga lirare kinde inte dnnu till min sjukdom eller betraktade den som ett
svepskil. Jag informerade rektorn och min grupphandledare om saken. I skolan holl vi ett
mote i vilket skolans rektor, studiehandledaren, min grupphandledare, hilsovirdaren, skol-
kuratorn och mina férildrar deltog. Jag berittade om min sjukdom och vi gjorde upp en
liten atgirdsplan.

Efter det informerades lirarna om sjukdomen. Vi kom 6verens att jag traffar skolkura-
torn nigra ganger och alltid nir jag kinner for det. I hilsovirdarens vintrum fanns en soffa
dir jag kunde ta en tupplur. Jag tycker att skolan forholl sig bra till situationen, och lirarna
fick veta om min sjukdom.

Studier, men var och vad?

De unga och fordldrarna berdttar, utdrag ur enkdtsvaren

"Jag har en individuell laroplan”

I host borjar jag i yrkesskola och har triffat skolans nuvarande narkolepsielever. I skolbygg-
naden finns ett rum dir jag kan ta mig en tupplur nir det behovs. Jag har fitt en egen liro-
plan, som tilliter mig att ta om ett prov om jag slumrar till under det forsta forsoket.

"Jag dr intresserad av min studielinje”

Min drém om den fysioterapeutiska branschen slogs i spillror nir jag inte ens kunde halla mig
vaken under gymnasielektionerna. Jag orkade inte heller gora vissa uppgifter, till exempel
skriva essier, och dn mindre koncentrera mig pd dem. Nu studerar jag produktplanering och
produktillverkning, dvs. pa den st-baserade linjen for sten- och ddelmetallsmycken vid en
yrkesskola. I host borjar det andra studiedret, och jag frossar alltjimt i entusiasm och moti-
vation.

Det hir vill och orkar jag gora! Alla har sina svara dagar, och jag liter inte dem stora
studierna. Vi har teorilektioner verkligt sillan (max. 3 t/mén), vilket passar mig. Annars
tillverkar vi produkter.

Mina forildrar, vinner och sliktingar stoder mig i skolgdngen, dvs. ger mig positiv re-
spons. Nagot annat stod behover jag inte. Jag tycker att det viktigaste ir att jag sjilv trivs
och ir intresserad av min bransch. Nufértiden vintar jag ivrigt pa att skolan ska borja igen.
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"Planerna ligger pd is"

Jag studerar teoretiska matematiska problem vid Aalto-universitetet; studierna ir krivan-
de. Det gick inte att studera vidare efter insjuknandet s nu héller jag en paus. Om jag far
ritt medicin och hittar ritt rytm anser jag det méiligt att ateruppta de tidigare studierna.
Om det inte lyckas byter jag skola och inriktning. Jag har inte fitt nigot som helst stod for
skolgdngen. Att studera vid ett universitet dr si fritt att studeranden inte har mycket att
gora med foreldsarna eller kursledarna.

"Planeringshjdlp via den privata sektorn”

Vi har skt och fatt hjilp via den privata sektorn, hos ett foretag som har specialiserat sig pa
att handleda unga. Forsta gdngen sokte vi hjilp for att anpassa rytmen under studentskriv-
ningarna och lislovet. Den unga klarade slutligen av studentskrivningarna tack vare sin egen
ihiardighet. Dessutom har vi anlitat denna utomstiende expert nir den unga har behévt s&
att siga psyka sig sjilv. Ocksa den fortsatta studieplatsen har valts i samrdd. Man maéste fa
hjilp genast nir den behovs och inte nir det passar andras tidtabeller.

"Lycka att fa bra ldrare”

Pojken studerar till ungdoms- och fritidsledare. Under veckan bor han pd internat. Ett
problem ir att pojken varje morgon méste vickas s att han kommer ivig till skolan. And4
kan han somna om. Skolans stod och forstielse har varit mycket berémvirda. Han har haft
lyckan att fa en bra handledande lirare och speciallidrare. Utan deras hjilp och stod skulle
pojken inte ha kommit vidare. Vi hiller regelbunden kontakt sinsemellan och férséker hela
tiden komma pa goda sitt och metoder for att pojken ska kunna studera.

Kamratkretsen

Foréldrarna berdittar, utdrag ur enkditsvaren

m Kamratkretsen ir densamma som forut. I skolan inser inte alla att barnet kan slumra till
flera gdnger under en lektion eller helt 13ta bli att infinna sig. De pastér att barnet luras eller
skolkar. Men att sova innebir inte detsamma som att skolka. Fér dem som péstar si vore
det bra med négot slags infopaket om sjukdomen. Nir barnet pa grund av en sjukhusperiod
uteblev fran skolan ordnade klasskompisarna en 6verraskning vid utskrivningen. Barnet
hade missat skolans Halloweenparty. Man firade siledes partyt en ging till — jittefint!

m Kompisarna tar det lugnt. Det tycks inte finnas nigra problem.
m Kamraterna vet att hon ibland sover, men kanske de inte vet vad sjukdomen innebir.

m Kompisarna har bestitt och ir mycket férstdende. Bistisen har blivit van vid att vicka
flickan nir hon slumrar till mitt under en lektion. Nir hon kom hem fran sjukhuset forsta
gdngen kom kompisarna genast over for att leka med henne. Problemet ir att flickan inte
orkar delta i allt. Detta kan med tiden leda till att hon drar sig undan vissa situationer.

m De tidigare kompisarna har férsvunnit. Barnet féljer med férildrarna till deras hobbyer
och har fitt nya kamrater bland dldre minniskor. Egentliga jimnariga vinner saknas. Dess-
utom vill inte barnet ha nigra hobbyer med jimnériga pa grund av ridslan att inte klara sig
och att f3 uppleva detsamma som i skolan (stirrande, isolering, sméatt hin). Ocks4 far- och
morforildrarna férsdker kompensera avsaknaden av kompisar. Tillsammans med dem spe-
lar barnet badminton och tillbringar sommaren nir férildrarna arbetar. Men inte kan ju
forildrarna eller far- och morférildrarna kompensera jamnarigt sillskap.
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Kamraterna skojar: "pricken slocknar”

En fordlder berdttar

Kompisarna stiller sig forstiende till den drabbade unga. Vi foridldrar och liraren har
samtalat med kompisarna. Den unga har inte sjilv velat delta i samtalen. Kamratkretsen
har krympt i viss mdn, och attityden ar kanske ndgot skolfientlig numera. Detta torde
dock vara ndgot som ir betecknande for femteklassare. Barn som kinner pd samma sitt
allierar sig.

Till vissa delar har kamratkretsen siledes bestatt och till och med stirkts. Skolvigen
ir problematisk nir kompisarna p4 morgonen kommer fér att himta den unga, som inda
inte orkar ta sig till skolan. Eller s férsenar sig den unga. Kompisarna skojar om inslum-
randet: "Pricken slocknar” eller "talar i somnen”. Detta vicker nirmast munterhet och
verkar inte irritera sirskilt mycket.

Forildrarna kan stoda kamratskapet genom att ordna hobbyméiligheter och skjutsar
for kompisarna. Man kan ocksd ge impulser via en kompis, vilket lyckas om alla kidnner
varandra tillrickligt bra — forildrarna kompisarna och vice versa.

Ett problem ir viljan att ta avstind till sina férildrar och bli sjilvstindig, som ir
utmirkande for den fortida puberteten. Forildrarna har ofta svirt att sd att siga mark-
nadsfora sina egna idéer. Ibland maste man ta omvigar. D4 kan man komma vidare via
kamratkretsen. Det ir ocks3 viktigt att den unga far triffa sina egna val.

”Uppfyllda 6nskemal 6kar barnets
och den ungas tillfredsstillelse och
innebdr den basta formen av

tillforsakrande av 6kat valbefinnande.”

"Motion dr viktig for narkolepsidrabbade”
En fordlder berdttar

Den unga motionerar: slalomakning pa vintern och skejtande p4 sommaren. Gitarrspe-
landet och studierna vid musikinstitutet har fortsatt, men gir lite trogt. Sjukdomen har
tydligt bidragit till bristande sting. Ibland segrar trottheten, och d& férsvinner intresset
for allt.

Som forilder vet jag att motion dr viktig for narkolepsidrabbade. Kataplexin paverkar
den ungas héllning; darfor dr det skil att varje dag idka aktiv motion for hela kroppen.
Till exempel rull- eller sparkbridesikning och cyklande 4r bra motionsformer. Den regel-
bundna simhobbyn slutade nir den unga fick fortretliga narkolepsirelaterade dronbesvir.
Symptomen, som forst behandlades som inflammation i innerérat, var kataplexirelaterade,
och nir vatten kom i 6ronen foérvirrades situationen.

Vi ser fram emot sommaren och hoppas p4 att besviret lindras; kinslan av vatten i 6ro-
nen kommer litt 4ven om det inte finns ndgot vatten i dem.

Hobbykompisarna ir till bra stod kanske bara genom sin nirvaro. Ginget ventilerar inte
sjukdomen eller kanske inte ens mirker den. Detsamma giller de vuxna; det vore skil att
sillan stilla bekymrande fragor, sasom "Ar du trott?” eller "Orkar du?”. Den unga ar med-
veten om sitt problem, som bara framhivs om en forilder bekymrar eller oroar sig. Det
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bista ir ett s naturligt bemdtande som méijligt. Ibland kan s litet som bara blicken frin en
vuxen utldsa aggressivitet.

Diremot ska man inte gldémma bort allmin och bruklig humor. Fysiskt hor sjukdomen
inte till de allvarligaste, men den ir psykiskt tung for familjen tills situationen stabiliseras
- vilket kan ta flera &r.

Fortsatta hobbyer

Utdrag ur enkditsvaren

Vid valet av hobbyer m3ste barnets eller den ungas narkolepsirelaterade begrinsningar be-
aktas. Hobbytiderna och belastningsgraden ir viktiga. Det avgérande dr om hobbyn ir kon-
centrationskrivande och om vakenhetsgraden ir littare att uppritthalla i sillskap. Barnet
eller den unga kan ocksd ¢nska f& pyssla till exempel med datorn i lugn och ro pi egen
hand.

Om en hobby ir regelbunden ir det 6nskvirt att en god kompis himtar barnet hemifran.
Det giller att inse sjukdomens natur si att pinsamma situationer kan undvikas. Ett katap-
lexianfall eller en somnattack kan alltid komma 6verraskande. Hobbyn fir inte heller vara
for tung, uttréttande eller trakig. Det bista idr bibehéllet intresse, samvaro och glidje.

Anordnande av histhoppningstivlingar
Geocaching (skattjakt med hjilp av gps-mottagare)
Graffitimélning — pa tilldtna viggar

Néigonting som man gora ensam

Fiske, flugfiske, bindning av fiskeflugor

Samlande: euro frin olika linder, frimirken, klistermirken
Gitarrspelande

Hushaillsarbete, bakning, att ordna foremal
Ko6rsang

Sjungande eller spelande i ett band

Jakt, friluftsliv

Lyssnande pa musik, hemma och med kompisarna
Spel pé nitet, ensam eller tillsammans
Pianospelande, konservatorium

Byggnadsarbete, pysslande och hantlangarsyssla
Serieklubb, samlande, tecknande, samtal
Forsamlingsarbete: liger, uppdrag som 6vervakare

Datorpysslande, t.ex. ritande

Motions- och idrottshobbyer
Golf

Hiphopdans

Ishockey, spelbedémning
Spjutkastning

Trining pa gym
Slalomakning
Snowboardakning
Snoskoterdkning

Motorsport
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Cykeldkning

Ridning

Skejtning

Badminton

Innebandy

Dans

Trampolinhoppning

Simning

Gymnastik, rytmisk gymnastik

Uteblivna hobbyer med eventuella orsaker

Utdrag ur enkditsvaren

Biljard — koncentrationskravande och for svart spel
Gitarrspelande — lider av avsaknad av krafter att 6va
Lisning — enformigt, somnar litt

Trumspelande — intresset har férsvunnit
Cirkusskola — for tungt numera, orkar inte
Tv-tittande — enformigt, somnar [itt

Nya hobbyer — inte tillrickligt med intresse

Motions- och idrottshobbyer
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Fotboll — uppfattningssvirigheter under spelet
Ishockey — konditionen ricker inte till

Bowling — intresset ricker till bara for att prova
Basketboll — motoriken ricker inte till lingre

Traning p4 gym — lyckas inte utan kompisar
Slalomakning — for tungt

Volleyboll — pad FM-niv4, for krivande niva
Motorcykeldkning — kataplexin stiller till med fortret
Boxning — fér tungt, konditionen ricker inte till lingre
Bordtennis — ingen uthéllighet att fortsitta hobbyn
Cykelakning — farligt mitt i trafiken

Skejtning — kataplexin stiller till med fortret
Innebandy — konditionen ricker inte till

Dans — hallucinationerna besvirar

Artistisk gymnastik — tidvlingsnivin numera for krivande
Simning — 6ronbesvir, behov av évervakare

Motion 6verlag — betydlig viktokning ar till forfing
Friidrott: Sliggkastning — for tungt



STRATEGIER

de narstaendes och ungas
egna erfarenheter

SKOLA

[ skolan maste lirarna och rektorn kinna till saken for att de ska kunna arbeta med bar-
net eller den unga.

En stédperson ir till hjilp; som utomstdende kan stddpersonen beritta om metoder for
att hantera vardagen och stdda barnets sjilvkinsla.

En stddperson kan hjilpa barnet eller den unga med att 16sa problem och svara p4 even-
tuella frigor om sjukdomen.

Sjukdomen ir till tydligt forfaing fér barnets vilbefinnande och skolframging, men det
ir inte skil att forstora svarigheterna; ocksa de gir att minimera.

Skolan kan stdda barnet eller den unga si att proven hills under den tid pi dagen da
eleven ir piggast.

Inslumrande under lektionerna maste tillitas. Orsakande av besvirande situationer
(vickning) stor hela klassen.

Barnet borde f4 gora sina lixor hemma enligt sina egna krafter.

En skolassistent kan hjilpa att komma i fatt de andra om eleven har missat en del av
undervisningen.

Om forstdelsen av muntliga anvisningar har férsimrats kan en promemoria pa papper
vara till god hjilp.

Vilbeprovat: Barnet har en specialstol med armstod i skolan. Stolen hindrar att barnet
faller fran den vid inslumrande.

P4 gymnastiklektionerna och exkursioner vore det bra med en extra vuxen p3 plats.
God sjilvkinsla hjilper mot skolmobbning och utslagning. Man maste lira barnet att st3
ut med sin sjukdom och att leva sitt eget liv som sig sjilvt bland andra.

Forildrarna kan stéda inldrningen genom hégliasning infér prov.

En idealisk lisordning vore att reallektionerna och spriken hélls pa formiddagen och
savil fardighets- och konstimnena som gymnastiken pé eftermiddagen.

For prov behoéver barnet lingre tid dn 6vriga elever och ett eget rum.

P4 hogstadiet, dir proven behandlar storre helheter, kunde man tinka sig talbocker.

KOMPISAR

Forhallandet till kompisarna kan stédas genom att vara hederlig och irlig och genom att
beritta om sjukdomen och sina egna begrinsningar.

Bra humor ir till nytta och avhjilper olika situationer, dven om skratt och roligt 6kar
kataplexisymptomen.

Hos den som ir trott gar klockan i en annan takt. De bista stunderna tillsammans med
kompisarna dr dd man kinner sig pigg.

Jag klarar mig eftersom jag har sd bra kompisar; vi har alltid roligt nir vi ses. Och de tar
ocks3 hand om mig.

P4 Folkpensionsanstaltens anpassningstraningskurs fick jag hela sex nya vinner. Jag hal-
ler ofta kontakt med dem.
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”Jag klarar mig tack vare saval mina kompisar
som ett gott forhallande till hemmet och andra
ndra anhoriga.

For mig ar det jatteviktigt att kompisarna har

forstatt sjukdomen och inte 6vergett mig.”

HOBBYER

m Hobbyerna hjilper en att halla fast vid det normala livet och kompisarna.

Hobbyerna borde med fordel forlaggas till den tid nir barnet eller den unga ir piggast.

B Man miste ge med sig ocks3 i hobbyerna; alla dagar ir inte lika bra och man gor inte
alltid bra ifrén sig.

B Tupplurarna ir viktiga; darfér borde hobbyerna forliggas sd att tupplurarna inte stors.

m Sjukdomsdrabbade barn och unga behéver mer positiv kritik #n friska. I synnerhet nir
det verkar som om sjilvkinslan var i botten gér uppmuntran gott.

B Sjukdomen kan visa vigen till en ny hobby och nya vinner. Den unga bérjade i serieklub-
ben och fick tvd nya vinner, som nu hor till bistisarna.

B Motionssedlar skulle gora det mojligt att prova pé olika grenar och att hitta sin egen.

MER INFORMATION finns i kapitlen Narkolepsi hos barn ur en behandlande likares infalls-
vinkel p4 sida 6, som har skrivits av barnneurolog Outi Saarenpii-Heikkili, Folkpensions-
anstaltens anpassningstraningskurser pé sida 50, som har skrivits av utvecklingschef Tuula
Ahlgren och Narkolepsidrabbade elever ur skolans synvinkel p4 sida 52, som har skrivits av
undervisningsrddet Heidi Peltonen.
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DEL I

DIAGNOSTISERING
AV NARKOLEPSI

Barnneurolog Outi Saarenpdici-Heikkiléi

Diagnostiseringen av narkolepsi utgar fran en misstanke om att en patient lider

av symptom som passar in pa sjukdomen.

Per definition 1) dr patienten ovanligt somnig pa dagen i minst tre manader och

2) har patienten kataplexianfall.

Den viktigaste diagnostiska undersdkningen ar ett multipelt sémnlatenstest
(MSLT, Multiple Sleep Latency Test) pa sjukhus. Det ir tillradligt med somn-
registrering natten fore; genom denna sédkras att inte nadgon annan avvikelse i

nattsomnen forklarar MSLT-resultaten.

Under testet far patienten ldgga sig med somnregistreringsmitare fastsatta for 20 minuter
it gingen med tv3 timmars intervall. Testet gors fyra till fem ginger beroende pi under-
sokningsenheten. P4 basis av resultaten riknar man ut den genomsnittliga insomningsti-
den, som hos en frisk vuxen borde vara lingre idn atta minuter. Det finns inga officiella
referensvirden for barn, men frdn och med puberteten kan vuxenvirdena betraktas som
limpliga. Fér barn under pubertetsidldern har man féreslagit en grins pa tolv minuter, men
tills vidare finns det inga fullstindiga forskningsron som stod for detta. For riktigt sma barn
finns inga referensvirden alls.

En narkolepsidiagnos forutsitter vid sidan av en kort insomningslatens REM-sémn i
minst tva forsok. Ofta mits ocksd orexinhalten i ryggmirgsvitskan. Vid typisk narkolepsi-
kataplexi dr orexinhalten nedsatt. Orexinet mits framfér allt om ndgon entydig kataplexi
inte foreligger eller om MSLT-fyndet forblir oklart. Man kinner till sémnighetstillstdnd dir
kriterierna inte uppfylls och dir man inte heller hittar ndgon annan sjukdom. D3 talar man
om idiopatisk hypersomni, dvs. éverdriven sdmnighet av okind anledning.

HLA-typbestimning av vita blodkroppar, som anknyter till autoimmunmekanismen i
samband med uppkomsten av narkolepsi, kan vara till en viss hjilp vid diagnostiseringen.
Man vet att typen HLADQB1*0602 medfor utsatthet fér uppkomsten av narkolepsi och
att narkolepsi utan denna HLA-typ ir synnerligen sillsynt. Av exempelvis finlindarna har
4 andra sidan 29 procent denna HLA-typ.
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MEDICINERING MOT
NARKOLEPSI

Barnneurolog Outi Saarenpdidi-Heikkiléi

Medicinering anviands mot bade trotthet och kataplexi. Oftast behovs tva eller

till och med tre mediciner.

Om kataplexin inte upplevs som sarskilt besvirande medicineras den nédvin-
digtvis inte alls. Detsamma giller trottheten om tupplurar bidrar till tillracklig

vakenhetsgrad.

Framfor allt hos unga patienter brukar man vianta med medicineringen. Om det
dock verkar sa att barnet inte klarar av att hélla sig vaket i skolan och inte klarar

av att gora sina laxor dr det skal att borja med medicinering.

Detsamma giller kataplexi: om den ar till forfang for det dagliga livet och orsakar

fara forsoker man fa kontroll éver situationen genom lakemedelsbehandling.

Modafinil eller metylfenidat anvinds som trétthetsdimpande likemedel for barn och unga.
For behandlingen av narkolepsi hos barn under 16 ar har ingendera medicinen négon offici-
ell status, och metylfenidat har det inte ens nir det giller vuxna. Dock ir det ett synnerli-
gen utforskat likemedel, eftersom det anvinds vid behandlingen av ADHD.

Vuxna narkoleptiker behandlas vanligen primirt med modafinil, som 4r mindre uppig-
gande dn metylfenidat men som antas ha mindre langtidsbiverkningar. I synnerhet i borjan
av modafinilbehandlingen av barn har dock under den senaste tiden observerats en sillsynt
men allvarlig hudbiverkning; darfor har likemedelsmyndigheterna uppmanat till forsiktig-
het i anvindningen av modafinil. De likare i 6vriga Europa som behandlar narkolepsibarn
har dock inte observerat denna biverkning, och eftersom modafinil 4 andra sidan annars
har visat sig vara lamplig, har man inte tills vidare kommit fram till ndgon slutgiltig upp-
fattning.

Metylfenidat har vid 1dngtidsanvindning i sin tur misstinkts orsaka biverkningar i hjirt-
och blodkirlsorganen, men uppfattningarna har inte kunnat stirkas i studierna p4 sista
tiden.

For behandlingen av trétthet kan man bérja med vilkendera medicinen som helst. Valet

beror pé individen.
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BEHANDLING AV KATAPLEX]

Vid behandlingen av kataplexi anvinds tva huvudlikemedelsgrupper: antidepressanter, som
i forsta hand anvinds mot depression, och natriumoxibat, som har utvecklats uttryckligen
for behandlingen av kataplexi. Vardera likemedelsgruppen ir avsedd fér vuxna. Depres-
sionsmediciner anvinds visserligen mot psykiska problem #ven i yngre &ldersklasser, men
4tfoljs av varningar nirmast pd grund av sjilvdestruktivitetsrisken hos depressiva patien-
ter.

Vid sidan av kataplexi kan antidepressanter ocksa bita pd mardrommar och hallucina-
tioner.

Natriumoxibat ir ett starkt sévande medel, som tas alldeles fore liggdags och pé nytt
ndgra timmar efter insomnandet. Doseringen kraver uppmairksamhet eftersom overdoser
kan vara farliga. Likemedlet har anvints mot kataplexi hos barn i méinga linder, vilket pa
basis av de beskrivna patientserierna har skett utan problem.

Natriumoxibat ir det enda lakemedlet f6r behandlingen av narkolepsi som kan minska
en splittrad nattsdmn. S&lunda biter den inte bara pé kataplexi utan ocksa dagtrotthet.

Man har stora férhoppningar gillande immunologiska behandlingar. Det vore naturligt
att tanka sig att dessa skulle fungera eftersom det ir friga om en autoimmunsjukdom, men
hittills har kortison och gammaglobulin medfort besvikelser. Visserligen har enskilda pa-
tienter fatt 6vergdende lindring med dessa.

Likemedelsutvecklingen arbetar for att kunna férse hjairnan med orexin eller nigot
motsvarande dmne, men arbetet befinner sig 4nnu i initialstadiet. Man har ocksé velat mo-
difiera de orexinreglerande signalsubstanserna till likemedel; av dessa torde pitolisant, som
paverkar histaminsystemet, tas i anvindning. Annu ar det dnda for tidigt att siga hur stor
hjilp de kommer att innebira nigon ging i framtiden.
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FOLKPENSIONSANSTALTENS
ANPASSNINGSTRANINGSKURSER

Utvecklingschef Tuula Ahlgren

Vad avses med Folkpensionsanstaltens anpassningstraningskurser, for vem pas-
sar de och vad gor man pa dem? Och hur séker man till en anpassningstranings-

kurs som anordnas av Folkpensionsanstalten (FPA).

Detta kompakta informationspaket glintar pa dorren till rehabiliteringen for

saval narkolepsidrabbade barn och unga som deras familjer.

Pa en anpassningstraningskurs kallas barnet eller den unga med narkolepsi fér

rehabiliteringsklient.

NAR AR DET SKAL ATT SOKATILL EN ANPASSNINGSTRANINGS-
KURS FOR NARKOLEPSIDRABBADE BARN OCH UNGA?

Den limpliga tidpunkten for att soka sig till en kurs ar nir hilso- och sjukvarden har gjort
de nédvindiga undersékningarna och likaren har diagnostiserat sjukdomen. Det ir till
fordel om behandlingen och medicineringen #r i optimal balans fére kursen. Hilso- och
sjukvarden avgor tillsammans med rehabiliteringsklienten nir tidpunkten f6r en kurs och
rehabilitering dr den ritta.

VILKA MAL HAR ANPASSNINGSTRANINGSKURSERNA OCH
REHABILITERINGEN UNDER KURSERNA?

Malet for en anpassningstriningskurs ir att sikra och forbittra barnets eller den ungas
studie- och funktionsférmaga. Kursen hjilper rehabiliteringsklienten och familjen att n3 de
gemensamt uppstillda malen.

Malen kan vara till exempel att

m hjilpa barnet eller den unga med narkolepsi att fungera i grupp pa lika villkor
som andra barn och unga

m ge insikt i de narkolepsirelaterade svarigheterna i vardagen, skolan och studi-
erna och att hitta konkreta I6sningar for att avhjilpa dem

m astadkomma ett vdlfungerande stodnatverk pa hemorten

m Oka rehabiliteringsklientens och de anhorigas och/eller nérstaendes kunskap
om narkolepsi

m stoda foridldrarna i specialsituationer i samband med uppfostran av barnet eller

den unga

hjdlpa syskonen att inse narkolepsins foljder hemma och i kamratkretsen.

[ borjan av kursen stiller barnet eller den unga, familjen och kursarbetarna tillsammans
upp hogst tre tydliga vardagsnira mal, som f6ljs upp under kursen.
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FORVEM PASSAR REHABILITERING AV DEN HAR TYPEN?

Ett barn eller en ung med narkolepsi och familjen kan delta i en anspassningstraningskurs.
Rehabilitering i grupp ska limpa sig for rehabiliteringsklienten.

Kurser for barn och unga anordnas separat for

- dem som bérjar skolan och elever i drskurserna 1-6

- eleveri arskurserna 7-9

- elever som har gitt ut grundskolan.

AKTIVITETER OCH PROGRAM PA
EN ANPASSNINGSTRANINGSKURS

En kurs ricker vanligen tio dagar och bestér av tva perioder. Under kursen kan deltagarna
overnatta i serviceproducentens inkvarteringslokaler eller hemma, om resan ir rimlig.

Under kursen ordnas program for rehabiliteringsklienten, dvs. barnet eller den unga
med narkolepsi, de anhériga och syskonen. En del av programmet genomférs fér familjen
eller syskonen tillsammans. Merparten av rehabiliteringen sker i grupp. For rehabiliterings-
klienten och familjen ordas ocksa separata intervjuer.

Kurserna tar upp olika teman som fokuserar pa deltagarnas behov. Experter pa olika
omriden fungerar som handledare och ledare.

Exempel pa olika teman:

- Strategier i vardagen

- Skolgéng eller studier

- Psykosocial handledning och radgivning
- Hilsorelaterad kunskap och handledning

Rehabiliteringen omfattar méngsidiga metoder, sdsom dels olika aktiva och fysiska metoder
och dels samtal. Efter behov bedrivs nitverkssamarbete med till exempel skolhilsovirden.
Under tiden mellan kursperioderna utfér deltagarna mellanuppgifter som hinfor sig till

aktiviteter i vardagen.

Anvisningar for ansékan om FPA-rehabilitering

m Diskutera med den behandlande likaren om den ritta rehabiliteringstidpunk-
ten.

m Be ldkaren skriva ett B-ldkarutlatande eller en rehabiliteringsplan.
m Ansok om rehabilitering pa blanketten KU102r, som finns pa Folkpensionsan-
staltens webbplats www.fpa.fi. Blanketten hittas under avsnittet Blanketter och

underavsnittet Rehabilitering.

m Limna rehabiliteringsansdkan och lakarutlatandet till FPA samtidigt. Pa sa satt
forsnabbar du behandlingen av arendet.
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NARKOLEPSIDRABBADE ELEVER
UR SKOLANS SYNVINKEL

Undervisningsrddet Heidi Peltonen

Stodet for en narkolepsidrabbad elevs skolgang kan granskas ur dtminstone fyra
synvinklar. Den férsta synvinkeln ar skolan och hemmet. Da talar vi om det vik-
tiga samarbetet mellan hem och skola. Oppenhet och gemensamma spelregler

bar vidare.

Den andra helheten fokuserar péd stodet for eleven i skolan. Skolan ar skyldig
att ordna stod for inlarningen och skolgédngen genast nir behovet av stod upp-
kommer. Har behdvs ett multiprofessionellt samarbete inom elevvarden, dar
lararna, skol- och studerandehilsovardspersonalen, skolkuratorerna och skol-

psykologerna kopplas in.

Den tredje synvinkeln bestar av den sociala aspekten. Studiekamraterna har
littare att stoda den insjuknade ndr de far kunskap om sjukdomen och sympto-

men. Med 6kad insikt I6per ocksa samarbetet bittre.

Den fjirde aspekten ar studiehandledningen — och dirigenom en mojlighet till
ett sjalvstandigt, vuxet liv. | grundstudiernas slutstadium blir det aktuellt att
planera yrkesvalet och fundera 6ver den fortsatta utbildningen. Avgorande fak-

torer dr elevens egna starka sidor och det st6d som eleven behéver.

Ur skolans synvinkel ar narkolepsi en sillsynt sjukdom. Darfér accentueras tillgdngen till
tillrdcklig och riktig information om narkolepsi nir stodet for skolgdngen planeras. Det be-
hévs mer information om de narkolepsirelaterade symptomen, de individuella variationerna
i symptomen och deras effekter pa elevens skolgidng. Inte bara undervisningspersonalen
eller de skol- och studerandehilsovirdsanstillda som ansvarar fér elevvirden utan ocksa
psykologerna och kuratorerna behéver information.

All verksamhet grundar sig pé ett flexibelt samarbete med eleven och férildrarna. Det
ar ocksa skil att pAminna sig om att alla uppgifter som ansluter till sjukdomen och till till-
handahallandet av stod alltid behandlas konfidentiellt. Samarbetet underlittas om forild-
rarna har en uppfattning om vilka metoder som kunde stéda eleven eller den studerande.
Skolan kan hjilpa till inom undervisningen, handledningen och elevvirden.

Som underlag fér planeringen behévs ocksé kunskap om sddant som det ir skil att be-
akta i anordnandet av stod.
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”Utgangspunkten ar att en narkolepsidrabbad
elev har samma rittigheter till std,
en trygg inlarningsmiljé och

handledning som alla andra elever.”

Skolans uppgift ir att ge forildrarna grundliggande information och besvara frigor som
de eventuellt undrar 6ver. Det kan vara friga om bl.a. hur elevens angeligenhet behandlas,
var informationen hidmtas, till vem informationen kan 6verlimnas och vad sekretessen i
frdga om uppgifter innebir i praktiken. Exempelvis vid planeringen av stod tilldter lagen
om grundliggande utbildning att uppgifter limnas och éverfors om detta dr nédvindigt for
anordnandet av undervisningen.

Ocksa andra personer kan tas med i planeringen om vardnadshavaren ger sitt skriftliga
samtycke till det. Ofta ir ett samarbete med de narkolepsidrabbade elevernas virdenheter
och andra experter fruktbart. Skolan och liroanstalten ska vidare se till att den egna perso-
nalen fir nodvindig tilliggsutbildning.

Om samarbetet mellan hem och skola sigs att utbildning och fostran ska ordnas i sam-
arbete med hemmen och vérdnadshavarna si att varje elev fir undervisning, handledning
och stdd enligt sin utvecklingsniva och sina behov. I undervisningen beaktas sirskilt flickors
och pojkars olika behov samt skillnader i tillvixt och utveckling.

Ocksd gymnasielagen och lagen om yrkesutbildning forpliktar till gott samarbete med
vardnadshavarna. I liroplans- och examensgrunderna betonas utbildningsanordnarens an-
svar for att initiera ett gott samarbete och virdnadshavarnas mojligheter att delta i behand-
lingen av fragor i anslutning till barnets studier.

Skolans uppgifter

m Skolans ledning har en viktig roll i anordnandet av stdd. Enligt laroplansgrun-
derna ar det utbildningsanordnaren — som vanligen ar kommunen — och skolans
ledning som ansvarar for att stodet anordnas och genomfors. Losningarna i
anslutning till detta ska beaktas i alla drskurser och i samtliga lirodmnen.

m Lédraren har ansvar for att undervisningsgruppens och varje elevs olika ut-
gangsligen och behov beaktas i undervisningen. Undervisningsarbetet om-
fattar ocksa handlednings- och elevvardsuppgifter. Stédet utformas i samrad
mellan lirarna och efter behov andra experter och i vixelverkan med eleven
och véardnadshavaren.

m Skolans ledning och hela skolpersonalen ska kdnna till normerna och malsatt-
ningarna for stodet for inlarning och skolgéng for att kunna leda omséttandet av
anordnandet av stdd i praktiken.

m | frdga om barn och unga som har drabbats av narkolepsi dr det viktigt att i
planeringen av stdd betona att barnet eller den unga kan behéva stod i in-
lirningen och skolgangen béde tillfilligt och langvarigt. Stodbehovet kan vixla
enligt symptomen under olika perioder, vilket maste beaktas i planeringen.

”Utbildningen ska genomforas i
samarbete med hemmen.
Den som deltar i utbildning

har ratt till en trygg studiemiljs.”
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Bestimmelser om elevens ritt till stod i uppvixten, inlirningen och skolgéngen finns i lag-
stiftningen om undervisningsvisendet. Bestimmelser om detta finns ocksd i grunderna foér
liroplanerna for forskoleundervisningen och den grundliggande utbildningen. Enligt lagen
om grundliggande utbildning ska utbildningen ordnas sa att elevernas alder och forutsitt-
ningar beaktas. Undervisningen ska frimja en sund uppvixt och utveckling for eleverna.
Den som deltar i utbildning har ritt till en trygg studiemiljo.

Inom férskoleundervisningen och den grundliggande utbildningen har eleven ritt att
under arbetsdagarna fi undervisning enligt liroplanen, elevhandledning och stod. Stod for
skolgdngen ska ges for att nd tillricklig inlirning och ska initieras genast nir behovet av st6d
uppkommer. Eleven har ocksa ritt att gratis fa sddan elevvird som deltagandet i undervis-
ningen forutsitter och till lagstadgade studiesociala férméner och tjinster.

I gymnasiet och yrkesutbildningen ska utbildningsanordnaren samarbeta med de myn-
digheter och 6vriga aktérer som tillhandahéller och anordnar elevvardstjinster. Den som
deltar i utbildning ska fi information om de vird- och omsorgstjinster som finns att fa.
Skyldigheten giller ocksd hinvisning till ansdkan om sddana.

Anordnandet av undervisning och stdd utgar fran elevens starka sidor och elevens inlir-
nings- och utvecklingsbehov. Eleven ska {3 stod genast nir det behévs. I friga om narkolep-
sidrabbade elever ska ocks3 elevens hilsotillstdind och kraven i anslutning till behandlingen
av sjukdomen beaktas.

Stodformerna for inldrning och skolgdng inom férskoleundervisningen och den grundlig-
gande utbildningen omfattar stéd i anslutning till undervisningsarrangemangen och bestér
av bl.a. stddundervisning, specialundervisning p& deltid och specialundervisning. Dessutom
finns handledningsrelaterat stod, som omfattar samarbetet mellan hem och skola, assistent-
service, frimjande av elevvirden och tryggheten samt en flexibel grundliggande utbildning.

Stodformerna kan anvindas var for sig eller tillsammans s att de kompletterar varandra.

Stod ges sa linge och pa den nivd som krivs. Om stddbehovet minskar kan ocksé stod-
formerna ses éver. Om stddbehovet 6kar férsdker man i sin tur finna nya, skriddarsydda
stodformer.

Enligt den nya lagstiftningen om den grundliggande utbildningen och liroplansgrun-
derna delas elevstodet in i allmint, intensifierat och sirskilt stod. P4 samtliga stodnivier
kan alla olika stodformer utnyttjas med undantag av specialundervisning, som grundar sig
pa beslut om sirskilt stod.

Det ar viktigt att behovet av stod identifieras i ett tidigt stadium. Observationen av behovet
av stod utgar fran forildrarnas eller en nira eleven stiende enskild lirares eller nigon annan
anstillds omtanke. Utgdngspunkten for att behovet av stod ska kunna observeras si tidigt
som moijligt dr ett bra samarbete med foridldrarna.

Det gar
att tillgodose manga av stodbehoven for en narkolepsidrabbad elev genom att vittgadende
utnyttja lararens pedagogiska sakkunskap. Liraren har en nyckelposition nir det giller att
observera behovet av stod och att planera och omsitta stodet i praktiken. Stodbehovet kan
tillgodoses exempelvis genom differentiering av undervisningen, samarbete mellan lirarna
och flexibel variation av undervisningsgrupperna.

54



Det 6msesidiga samarbetet mellan lirarna kan resultera i individuella I6sningar som
hjilp for eleven. Klass- eller amnesliraren kan behova specialpedagogiskt kunnande i olika
situationer. I samrdd med en speciallirare kan han eller hon da I6sa frigor som anknyter till
behovet och anordnandet av stéd. Detta forutsitter gemensam planering och skolledning-
ens stod i utarbetandet av ldsordning eller andra arrangemang.

”Specialbehoven i anslutning till
en narkolepsidrabbad elevs hilsa och
omsorgen om denna ska observeras,

identifieras och beaktas.”

INTENSIFIERAT STOD

Om det konstateras att det allminna stodet ir otillrackligt och eleven i sin inlirning eller
skolgdng behéver regelbundet stod eller flera stodformer samtidigt ska detta bedomas pe-
dagogiskt. I bedomningen beskrivs bl.a. genom vilka pedagogiska, lirmiljo- eller elevvards-
relaterade arrangemang eller andra stodarrangemang eleven kan stodas.

Om det konstateras att eleven behéver intensifierat stdd utarbetas en plan for elevens
lirande. Planen underlittar uppféljningen av hur stédet for elevens lirande och skolging har
avancerat. Har undervisningsarrangemangen och stédet for eleven varit till nytta? Planen
ger lirarna information om elevens situation och underlittar lirarens arbete med att finna
l6sningar fér att hjilpa eleven vidare i studierna.

SARSKILT STOD

En elev kan erbjudas sirskilt stdd om de 6vriga stoddformerna ir otillrickliga for att nd ma-
len for uppvixt, utveckling och lirande. Det sirskilda stodet ska erbjuda eleven ett dvergri-
pande och milmedvetet stod. Malet ir att eleven ska kunna slutféra sin liroplikt och ska f&
en grund for fortsatta studier efter grundskolan.

Det sirskilda stodet forutsitter att for eleven ges ett skriftligt beslut om detta. Fore beslu-
tet ska utbildningsanordnaren hora eleven och dennas vairdnadshavare eller lagliga foretridare
och féreta en pedagogisk utredning gillande eleven. Utbildningsanordnaren ska ocksa av dem
som svarar for elevens undervisning skaffa en utredning om inlarningsframgangen. Dessutom
behovs ett multiprofessionellt samarbete inom elevvarden och en av olika aktorer i samrad
utarbetad utredning av elevens intensifierade stéd och elevens situation som helhet. P4 basis
av utredningarna utarbetas en bedémning av behovet av sirskilt stéd. Bedémningen kallas for
pedagogisk utredning.

Efter beslutet om sirskilt stod utarbetas for eleven en individuell plan f6r hur undervis-
ningen ska ordnas (IP). Den utgdr en mélplan for elevens inlirning och skolging och beskriver
kursinnehéllet, de metoder som ska anvindas och 6vriga nédvindiga stodéatgirder. Planens
syfte ir att stoda elevens individuella inlirnings- och tillvixtprocess pa lang sikt. Beslutet
ses over atminstone efter den andra drskursen, fore 6vergangen till den sjunde arskursen och
alltid om elevens stddbehov forindras.

STOD | GYMNASIET OCH INOM YRKESUTBILDNINGEN

I gymnasiet kan den studerande f3 sirskilt stod for studierna om han eller hon tillfilligt
har blivit efter i studierna eller om studieférutsittningarna har férsimrats pa grund av till
exempel sjukdom eller andra orsaker. Studierna kan d4 ordnas delvis annorlunda #n vad
gymnasielagen, gymnasieférordningen och liroplanen for gymnasiet forutsitter. For den
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studerande kan ocksd utarbetas en plan med anteckningar om hur de individuella &tgir-
derna kan genomforas.

Inom yrkesutbildningen kan studierna stédas genom en individuell studieplan, som ut-
arbetas av liraren eller lirarna och efter behov av studiehandledaren i samradd med den
studerande. I planen beaktas en annorlunda inlidrningsstil, hilsotillstindet, funktionsfor-
magan, de individuella resurserna och behovet av eventuellt sirskilt stod eller hjalpmedel.

Inom yrkesutbildningen kan den studerande ocks3 fa specialundervisning. Syftet ir att
erbjuda de studerande en s tillginglig yrkesutbildning som mojligt och férutsittningar att
4 arbete efter utbildningen. I praktiken stods och frimjas en studerandes hilsotillstdnd
och funktionsféormiga genom stod- och handledningsitgirder med hinsyn till studerandens
individuella behov och genom rehabilitering (i samarbete med rehabiliteringsproducenter).
Ocksa andra specialarrangemang som frimjar studierna ir méjliga.

Inom yrkesutbildningen kan for en studerande som behéver specialundervisning ocksé
utarbetas en skriftlig individuell plan for hur undervisningen ska ordnas (IP). Detta gors i
samarbete mellan forildrarna, féretridare for den tidigare skolan, lirarna och experterna
inom elevvarden.

FLEVVARD

Inom forskoleundervisningen och den grundliggande utbildningen har eleven ritt till den
elevvird som eleven behover. I gymnasiet och inom yrkesutbildningen ska den studerande
informeras om de tjinster som han eller hon har ritt till och hinvisas till dessa.

Elevvarden ir en uppgift som ankommer p3 alla i skolorna och vid liroanstalterna. Inom
forskoleundervisningen och den grundliggande utbildningen talar man om elevvard, i gym-
nasiet och inom yrkesutbildningen om studerandehilsovard.

Elevvirden bestdr av ett samarbete mellan tre olika férvaltningsomriden. I detta ingér
den elevvird och de elevvardstjinster som har beskrivits i utbildningsanordnarens liroplan.
Elevvardstjinsterna omfattar skol- eller studerandehilsovard enligt hilso- och sjukvéardsla-
gen och stdd vid fostran enligt barnskyddslagen.

Elevvarden bestdr av bade individuellt och kollektivt stéd. Elevvardens uppgift ar att
se till att de individuella behoven i anslutning till inlirning, uppvixt, utveckling och hilsa
beaktas. Vid planeringen av elevvirden dverenskoms om principerna och rutinerna separat
for frimjandet av hilsan och vilbefinnandet respektive det individuella stodet. Dessa stod-
malsittningar kompletterar varandra.

Dessutom har elevvarden i uppgift att bira omsorg om skoltryggheten, skydda den psy-
kiska hilsan och skapa en positiv studieatmosfir. Den kollektiva elevvirden bereder sig pa
olika situationer som hinfor sig till mobbning, vild, problem, olyckor och kriser. I liropla-
nen anges hur elevvirden och det dirtill hérande stddet och samarbetet ordnas.

VIDARE GENOM MEDVETENHET OM DETILL BUDS
STAENDE TJANSTERNA

Elevvirden omfattar de tjinster som skol- och studerandehilsovirdspersonalen, skolku-
ratorn och skolpsykologen tillhandahéller. Den information som dessa fir i samband med
besok pd deras mottagningar och samtal med eleven och dennas forildrar kan tas som
utgingspunkt nir man borjar utreda behovet av och planera stéd for eleven. Ett gott sam-
arbete bidrar till att identifiera elevens behov.

grund vilar pd periodiska hilsoundersok-
ningar. Dessa mojliggér planmaissiga och regelbundna méten med eleven respektive den
studerande och familjen. Lirarens bedémning i samband med den omfattande hilsoun-
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dersokningen (klass 1, 5 och 8) i kombination med innehéllen i hilsoundersskningen och
samarbete med foridldrarna bidrar till att identifiera respektive elevs individuella behov.
Om sé onskas kan skolhilsovdrden ocksa foreta extra hilsoundersékningar.

Ocks3 specialistmottagningarna ir viktiga; dem kan barnen och de unga vinda sig till
for att f3 hjilp eller diskutera sddant som de funderar 6ver. Barnen och de unga kan ocksé
aktivt kallas till mottagningarna eller till uppféliningsméten. Efter behov hinskjuts fragor
till elevvardsgruppen. Studerandehilsovdrden omfattar alltid ocksa sjukvard for studeran-
dena. Utgangspunkten ir att den studerande hinvisas till de tjanster som han eller hon
behover.

arbetar for en positiv helhetsutveckling av barnens och de ungas vilbe-
finnande. Skolkuratorn har i uppgift att stoda skolgdngen eller studierna och att genom de
metoder som tillimpas inom socialt arbete frimja vilbefinnandet i skolorna och vid liro-
anstalterna.

bedomer bl.a. elevernas inlirningsforutsittningar, olika skolgingssva-
righeter och psykiska tillstdnd. Skolpsykologen har i uppgift att efter behov hinvisa eleven
till fortsatta undersékningar eller annan vard och behandling. Arbetet omfattar dven pla-
nering av stodatgirder tillsammans med eleven och férildrarna, i elevvardsgruppen eller i
samrdd med andra aktorer.

”Varje elev ska ha mojlighet
att utifran sina egna

premisser lyckas i lirandet.”

STOD VIA HANDLEDNING

En elev har ritt att vid sidan av undervisningen f4 handledning. Handledningen ir en upp-
gift for alla i skolan. For handledningen svarar lirarna, elevhandledaren och annan nédvin-
dig personal. Inom den grundliggande utbildningen talar man om elevhandledning och i
gymnasiet och inom yrkesutbildningen om studiehandledning.

Handledningen har som syfte att sivil stoda elevens framging i den grundliggande ut-
bildningens olika stadier som att stirka studiefardigheterna och sjilvstyrningen. Malet ar
att utveckla elevens firdigheter att under den grundliggande utbildningen och direfter
triffa val gillande studierna. Genom handledningen stirks ocksi samarbetsfirdigheterna
och férmégan att agera i olika grupper och att ta ansvar for sitt eget och det gemensamma
arbetet. Okningen och differentieringen i elevernas behov av stéd vid inlirning och psyko-
socialt stod avspeglas ocksa i handledningen.

Elevhandledningen bestar av undervisning i studiefirdigheter, hjilp vid inldrningssvarig-
heter, stéd vid amnesval och utarbetandet av det individuella studieprogrammet, handled-
ning i karridr- och livsplanering och utveckling av férutsittningarna for fortsatta studier.

ha manga orsaker, som beror pé eleven
sjalv eller elevens livssituation. Studiefirdigheterna eller studiegdngen kan paverkas av fak-
torer i skolgemenskapen. Det ir viktigt att dessa identifieras.

Ocksa den som studerar i gymnasium eller vid en yrkesliroanstalt har ritt till individuell
studiehandledning. Studiehandledningen kan hjilpa en narkolepsidrabbad elev att soka sig
till 1implig utbildning dven om elevens funktionsférmaga eller hilsotillstdnd kan ha férind-
rats visentligt.

57



SAMARBETE MELLAN HANDLEDNING OCH ELEVVARD

Samarbetet mellan handledning och elevvird accentueras i den grundliggande utbildning-
ens slutstadium, som ocksd omfattar planering av den fortsatta utbildningen. Elevhandled-
ningen har i uppgift att fortydliga yrkesinriktningen och stéda den unga i valet av utbild-
ning och yrke. Handledningen tar ocks& upp elevens hilsa och funktionsférméga utgdende
fran kraven och behoven i arbetslivet.

Ett syfte med den omfattande hilsoundersskningen i drskurs 8 ir att ge en bedémning
av elevens sirbehov med hinsyn till yrkesvalet och den fortsatta utbildningen. Samarbete
mellan eleven, forildrarna, elevhandledaren och skolhilsovidrden ir till hjilp vid plane-
ringen av den fortsatta utbildningen. Detta frimjar en flexibel 6verging till de fortsatta
studierna.

Redan innan en utbildning pabdrjas — och under utbildningens ging — ir det viktigt att
den studerande har tillricklig information om utbildningen. Den studerande bor vara pi
det klara med de krav p4 hilsotillstdnd och funktionsférmaga som examen forutsitter. Det
ir skil att utreda ocksd 6vriga krav och till buds stdende handlednings- och stodformer i
anslutning till de planerade studierna.

Detta ir synnerligen viktigt eftersom tillgingligheten accentueras i antagningen till yr-
kesutbildning. Den s6kandes hilsotillstdnd och funktionsférméga fir inte utgora ett hinder
for antagning. Milet ir att eventuella studiehinder som beror p& dessa ska kunna avhjilpas.
Detta giller sirskilt praktiska évningssituationer och perioder med inldrning i arbetet. I si-
kerhetsrelaterade yrken, inom till exempel trafik- och patientsikerhet, ska den studerande
dock kunna klara av de krav som stills. Det ir liroanstaltens uppgift att informera om dessa
yrken.

MER OM DETTA finns under rubriken Nirmare information pa sida 64.
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ATGARDSTRAPPA

. Den unga/férildrarna kontaktar ldraren.

2. Tillsammans med lararen utreds eventuella 6vriga viktiga samarbetspersoner:
rektor, vriga lirare, hilsovédrdare, skolkurator, skolpsykolog.

3. Klasskamraterna och kompisarna informeras enligt hur vittgdende man vill beritta om
sjukdomen.

PROCESSTRAPPA

Samarbete mellan hem och skola

Férdldrarna — elevens formdga att klara sig i vardagen

Utredning av den narkolepsidrabbade elevens vardag, dvs. den individuella sjukdomsbilden
Gemensamt samrad om det stod som eleven behdver
Overenskommelse om vem som ska informeras om sjukdomen

Skolan — stéd av eleven i skolan

Utredning av skolans metoder att stoda eleven

Stéd i samband med undervisningen, samarbete mellan lirarna, elevhandledning och studiehand-
ledning

Elevvardsgruppens stod, skol- eller studerandehilsovardare och likare, skolkurator, skolpsyko-
log

Eventuellt samarbete dven med annan hilso- och sjukvard, till exempel de aktérer som behand-
lar eleven eller den studerande

. Kompisar och studier

Overenskommelse om vilken information om sjukdomen som ges kompisarna (6ppenhet vanli-
gen till fordel)

.Till buds staende stéd i undervisningen

Stod for inldrning och skolgang i form av allmant, intensifierat eller sarskilt stod

Bedémning av hurdant stéd eleven behdver nar ett eventuellt stodbehov upptrader

Insamling av mangahanda information pa i lag avsett sitt fér bedomning av stodbehovet
Samrad med forildrarna om etapperna i anslutning till bedémningen av och beslutet om stod
Overenskommelse och beslut om stodet till eleven med utgangspunkt i ovan nimnda utred-
ningar och bedéomningar

Regelbunden uppféljning och bedomning av elevens lirande, skolgang och stodets tillracklighet

. Elev- och studerandehilsovardens maojligheter

Samarbete vid bedémningen och planeringen av stéd och omsittning av stodet i praktiken
Samarbete med studiehandledningen: Utredning av méjligheterna till fortsatta studier och av
det stod som behovs och star till buds

Individuellt stod for eleven eller den studerande och samarbete med forildrarna

Samarbete med hilso- och sjukvarden och med &vriga nédvindiga samarbetspartner
Starkande av en trygg studiemiljo

. Elev- och studiehandledning

Handledning i studiefardigheter

Hjalp vid inlarningssvarigheter

Stod vid yrkesval och utarbetandet av det egna studieprogrammet

Handledning i karriar- och livsplanering och utveckling av férutsittningarna for fortsatta studier
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HAT OCH KARLEK

Ungdoms- och familjearbetare Ilkka Rantanen

Ett barn som har insjuknat i narkolepsi kommer in i puberteten anmirkningsvirt tidigt. Da
uppstér det problem i styrningen av kinslolivet. Aggressiviteten och beteendets oférutsig-
barhet 6kar. Detta gor hela familjen konfunderad. De unga kan inte pé nigot sitt forsta sig
pa sig sjilva eller analysera de kaotiska och motstridiga kinslorna inombords. De ir radda
for sin egen hjilploshet och den férlorade kontrollen samtidigt som de kinner sig skyldiga
for handlingarna till féljd av kinslorna. "Duger jag for mina kompisar, syskon och forildrar
lingre? Finns det ndgon som ilskar mig lingre?”

Vreden erbjuder den unga ett medel for att skydda sig sjilv och std pa sig. Aggressivite-
ten stirker tron pa formagan att klara sig och 6kar sjilvstindighetskinslan. Det ir en positiv
kraft utan vilken de inte klarar sig. Hat och kirlek dr vapenbroder; man ska varken forringa
eller férneka nigondera.

Det ir viktigt att de unga identifierar sina kinslor och dirigenom lir sig forsta sig sjilva
bittre.

Att lyssna till och identifiera kinslorna krossar hatets, ridslans och skammens magiska
och allt tillintetgorande makt. Faktum ar att kdnslorna i sig inte skadar ndgon. Det ir skad-
ligare att forneka dem eller att anse dem onda. Uppdiamda och fornekade kinslor dr para-
lyserande och kan med tiden sivil forandras till fysiska smirtor och sjilvanklagelser som ta
sig 6verraskande och valdsamma utlopp.

Att uppleva kinslor inombords ir inte detsamma som att ge utlopp fér dem genom
handlingar eller ord. Att ge utlopp for kinslorna kan ge tillfillig lindring, men kan ocksé
sivil sdra som hota andra och délja sddant som de unga och forildrarna bir inom sig, sisom
sorg, skam, hat och kirlek.

Det allra viktigaste ir m&tet mellan tva minniskor, férildern och barnet. Som vuxna bir
fordldrarna ansvar for att vara initiativkraftiga och skapa optimala forutsittningar for mo-
ten dir vardera kan uttrycka sig sd genuint som moéijligt. For detta behovs kinslor och fred.

Att méta en annan ir dock inte alltid litt, inte ens nir det giller det egna barnet. For
att inte tala om situationer dar den ena rasar och beter sig oférutsett eller niar man sjilv ar
ingslig och trott.

Forst maste man ldra kdnna sina egna kanslor

De vuxnas forsta uppgift dr att reda ut sina egna kinslor och behov. Efter det kan de
itminstone pa nigot sitt halla sig lugna i barnens nirvaro. De maéste tillita sina egna
kinslor, lyssna till dem och uppskatta dem. Ocks3 kinslan av att vaccintillverkaren och
myndigheterna har varit oférmégna att pata sig fullt ansvar for situationen stirker 4 sin
sida forargelsen och upplevelsen av orittvisa. Ibland kan det vara bra att bearbeta sina
kinslor i en kamratgrupp tillsammans med andra eller en rddig utomstdende arbetare.

Lika viktigt dr det att foraldrarna lar sig vara narvarande pa ett naturligt sitt — hir och
nu — si att dels de vuxnas egen bradska och dels deras féorhoppningar och vanor inte utgor
nigot hinder. Det som ir viktigt for den unga ska stillas framfor allt annat. Det giller alltsd
att respektera, uppskatta och godkinna den unga precis som den unga dr. Den som har for-
maga till inlevelse och ir intresserad av sitt barns virld har redan nitt mycket.

Det ir klart att barn och unga inte kan tala om, begrunda eller analysera saker pa
samma sitt som vuxna. Visserligen kan de ge sig ut for att vara kapabla till det. I stillet
for formella samtal och utredningar maste man bereda rum f6r barnens och de ungas sitt
att uttrycka sig sjilva, sina kinslor och sina tankar, vilket ofta sker direkt, kortfattat och

spontant.
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I métet med en ung som ir rasande eller annars ifrdn sig accentueras de enskilda ges-
terna och orden, till och med smé sddana. De vuxna kan f kontroll éver situationen genom
att blidka barnet eller genom att bete sig mycket sansat. Detta kriver en positiv attityd, ord
som stoder den unga och 6msint beréring — nir det dr moijligt. Ocksa de vuxna har ritt att
bli horda och att f uppskattning och respekt. Allt har alltsd sina grinser.

”Det giller att ge de ungas kénslor
tillitelse och rum; de behdver inte
fornekas och betyder inte att de

unga dr onda eller skyldiga till allt.”

Tro pa det goda

Det ir bra att tillsammans tala om eventuella svirigheter; det ir inte bra att forsoka sky el-
ler forneka dem. Man borde f3 de unga att forstd hur deras raseriutbrott, sémnattacker och
annat kinslovickande beteende paverkar dem sjilva, syskonen och forildrarna. Det giller
att lira sig av konflikterna, enas om dem i samrid och komma ihdg att allt férindras stin-
digt. Livet bestér inte bara av problemldsning utan bjuder ocks3 p3 allt méjligt gott.

Uppmirksammande av dels de ungas férhoppningar, deras méjligheter och vinner och
dels familjens gemensamma aktiviteter skapar en grund fér samvaro. Och det ir skal att
inte gldmma humorn — inte ens den svarta.

De unga behover fortgdende stéd och uppbackning eftersom de innerst inne ofta ar
synnerligen ensamma. Foridldrarna méste tila mycket, och de kommer inte litt undan. Att
skylla p& andra eller sig sjilv eller att leta efter skyldiga bir inte langt; till slut méste vi tro
pa det goda och bira omsorg om varandra. Det dr viktigt att familjen tydligt for fram att
man bryr sig lika mycket om alla barn och att man trots problemen — och tack vare att man
har lirt sig av dem — dlskar dem alla.

Ungdomens kval med alla dess stormar dr 6vergdende. Puberteten varar i snitt tva ar och
utgdér ungdomens klimax; puberteten mirks och ska mirkas. Den gor det moijligt att lugna
sig, bli sjilvstindig och att vixa upp till vuxen.
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"lag gor allt som jag klarar av”
Interviu med Minttu Virtanen, 14 dr

Innan Minttu fick diagnosen narkolepsi och kataplexi (G47.4) tyckte hon att allt var ur-
svart. Annu efter det att sjukdomen hade konstaterats var manga helt borta med vinden
eftersom de visste knappt ndgot om narkolepsi. Nir Minttu somnade i bussen eller under
lektionerna var det minga som retade henne. De vuxna var dock virst. Niar Minttu berit-
tade att hennes konstiga beteende berodde p4 narkolepsi kunde hon bemd&tas med ett "Det
var en bra forklaring som jag inte ens har hort forut!”.

Det var ocksd en lirare som papekade att lektionerna inte kan vara s trakiga att man
maste sova under dem. Lyckligtvis ir Minttu ingen inbunden finlindare utan en slagfirdig,
djarv ung tondring som man inte sticker upp emot. Efter lektionen marscherade hon saledes
fram till liraren och berittade om att hon har narkolepsi. Liraren bad om ursikt for sitt
beteende — och efter det gick lektionerna bra.

Minttu fick ett namn p4 sin sjukdom i november 2010, vilket var en littnad for hela fa-
miljen. Nu hade Minttu en orsak till sitt beteende, till att hon efter ett skrattanfall f6ll om-
kull p4 butiksgolvet och hade fatt konstiga raseriutbrott hemma. Fére diagnosen lyckades
hon forstora familjens semester pd Cypern nir den sportigt sinnade mamman insisterade
pa att familjen skulle 8ka cykel ldnga vigar, vilket tog pa Minttus krafter och fick henne att
bli arg for det minsta lilla. Resenirerna besparades frin ett nervsammanbrott tack vare en
glassportion till Minttu och ett 6lglas till mamman.

Nu ir allt annorlunda. Medicineringen har hjilpt, och utan den skulle Minttu knappast
orka gi i skola. Hon ir nu 14 &r och ska bérja i drskurs 8 i konstskolan. Medicineringen 6kar
vakenhetsgraden och bidrar till den viktiga djupsémnen pa natten; ocksé kataplexin har
hallits battre under kontroll. Skolans hilsovirdare har tagit sig an Minttus sjukdom, och i
skolan har hon fitt en sing.

Oppenhet hjilper

Foérutom mamma och pappa har Minttu tva ildre systrar samt Aksu, berner sennenhund,
och Kalle, 18ngharig honkatt. Och hon har ménga vinner, som hon berittade fér om sin
sjukdom forst: det giller att forklara varfér man inte kan vaka som andra. Minttu har ocksa
hallit ett foredrag om narkolepsi i skolan.

”Om vi under nigon lektion fir en ny lirare, berittar kompisarna om saken pd mina vig-
nar”, siger hon. "Man behéver inte délja narkolepsin; om man pratar éppet om sjukdomen
ir det till jittestor hjilp. I borjan skimdes jag nog for sjukdomen, men man vinjer sig vid
den - och det gor ocksd de andra.”

Aven om Minttu och hennes mamma har samma motto — en dag i sinder — blickar
Minttu redan lingre fram. "Man har sagt mig att jag uttrycker mig fint: jag talar, skriver,
tecknar och fotograferar. Kanske jag blir journalist, kanske fotograf...Jag vill ocks4 skriva en
bok om min sjukdom; jag for dagbok och skriver dikter... Jag vill f ett yrke som ir mojligt
for mig.”

Bara lite annorlunda
Minttu drémmer inte om mopedkort eller kérkort lingre. Aven om hon kunde f3 dem vill
hon inte hamna i en situation dir hon kunde skada andra.

?Aven om vissa drommar har gitt i kras forsoker jag leva ett normalt liv. Eller kanske nu
inte ett helt normalt, utan ett annorlunda liv. Ocks& hidanefter kommer jag att gora allt
som jag klarar av! Jag siger alltid till familjen att dven om det har hint déliga saker s har det
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ocksa fort ndgot gott med sig. Jag har till exempel fitt nya, viktiga vinner”, siger Minttu.

P& koksviggen finns en kom ihdg-tavla och pa den en kopia av det officiella utldtande
som Minttu fick av sin likare p4 Tammerfors universitetssjukhus. Hon bir alltid pappret p&
sig (hon har flera kopior) och visar upp det efter behov om hon besviras av ndgot narkolep-
sisymptom. Dokumentet har undertecknats av likaren och innehéller vid sidan av Minttus
personuppgifter foljande anteckning:

Likarutlitande om hilsotillstdndet: "Hiarmed intygar jag att Minttu Virtanen har
narkolepsi med insomningstendens i synnerhet i samband med langvariga situatio-
ner, sisom under bilfirder osv. Insomningstendensen ir stor trots medicinering, och
en narkoleptiker kan inte kontrollera denna genom sin vilja.”

P4 kom ihag-tavlan finns ocksa foton av familjen. P4 dem ar Minttu "mammas konstnir och
lilla figel” en mager liten flicka. Sedermera har puberteten fért med sig nya former och
narkolepsin extra kilon. Minttu vet att motion skulle gora gott for henne, men sidan ir ut-
trottande. Projektet dr inte slutfért dnnu.

Minttus dikt

Stjarnorna som ljus pa himlen trostar den lilla vandraren,
pa sin ensamma vag s svag
Finns det nagot vackrare for den som stiandigt rads

sin morgondag!?

| mérkrets varma beskirm med onskan att annu fa rakna far
somna in med vetskap om att fa se nattens ljus pa himlen

vilsegangna i livet s6kande lakning for sjdlens sar

Stjarnorna som ljus pa himlen tréstar den ensamma

i morkret som ett stjarnfall skanker hopp i hopplésheten
finner de vilsegangna det nya perspektivet drommarna
den hemlighallna 6nskan om aren fran forr och erinran

om saren fran livet
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NARMARE INFORMATION

B www.stm.fi/sv/ministeriet/beredskap/narkolepsi
B http://www.thl.fi/svininfluensa

B www.fpa.fi/blanketter > Rehabilitering

B www.terveyskirjasto.fi

B www.kaypahoito.fi

B Information om de olika stodformerna finns i bl.a. féljande handledning om elevvird:
http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas

Kapitlet om st6d:

B http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas/yksilollinen_oppilashuolto

B http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas/saadokset/perusopetuslaki-_ja_asetus

B FElev- och studiehandledning:
http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas/yksilollinen_oppilashuolto/oppilashuollon_
tuki_oppilaan_ohjauksessa
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