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Hvad er narkolepsi egentlig?

Narkolepsi er en sgvnsygdom. Der er "koks” i hjernens sgvn-
system. Hjernen kan ikke laengere regulere, hvornar perso-
nen med narkolepsi skal vaere vagen eller sove. Det betyder
det, at man i lgbet af dagen pludselig kan overveeldes af
sgvntrang.

Narkolepsi har ikke noget at ggre med at ga for sent i seng, at sove for
lidt eller for meget — og det har slet ikke noget at ggre med at veere do-
ven! Nar man lider af narkolepsi, er man traet, selvom man har faet sin

segvn. Maske kan man fgle sig udhvilet, nar man star op, men efter kort
tid kommer den uimodstaelige s@vntrang igen. Selvom man er i skole,

har man en fornemmelse af ikke at veere rigtig vagen.

Narkolepsi er individuel. Nogle er mere "ramt” end andre, og kan f.eks.
falde i sgvn under en eksamen eller til en fest. Nogle har ogsa kataplek
si, som er hel eller delvist tab af muskelkraft. Det betyder, at man kan =~
falde sammen, f.eks. nar man anstrenger sig, bliver vred eller griner rig-

tig meget. Det har ikke noget med kramper eller epilepsi at ggre — ma |

er helt vagen, men kan ikke kontrollere sine muskler.

Narkolepsi har intet med intelligens at ggre! Man er ngjagtig lige sa
klog, som man ville vaere uden narkolepsi. Der findes medicin, som kan
deempe traeetheden og hjeelpe pa katapleksien. Men |
en egentlig helbredelse er ikke mulig. Man ma
leere at leve med sin narkolepsi.

Narkolepsi er en relativt ukendt neurolo- - Sog rad

gisk sygdom. Den starter oftest omkring og vejledning hos andre
15-ars alderen, men er forekommet helt fo:;aeldrt_e d nark;;llep_s:-
ned til 3 ar i Danmark. Der gar ofte flere Faggzgzllg:;uep}:;ﬁe
ar fra de fgrste symptomer preesenterer - = =
sig, til man bliver diagnosticeret.



Narkolepsiens symptomer

Det er individuelt fra person til person, hvordan symptommgnsteret er.
Det almindeligste kendetegn er spontane sgvnanfald pa alle tider af
dagen og i alle mulige situationer, dog i varierende styrke. Om natten
sover man almindeligvis overfladisk, uroligt, dremmer meget og er ind
imellem lysvagen.

En person med narkolepsi ser ikke syg ud, og selvom vedkommende er
traet, kan det ikke ngdvendigvis ses. En traet person med narkolepsi kan
ligesa vel fremsta hyperaktiv, irritabel, trist eller indadvendt.

Katapleksi optraeder hyppigt. Det er pludselig lammelse af muskulatu-
ren i arme, ben og ansigt. Det forekommer ofte nar man ler, forskreek-
kes eller pavirkes af andre fglelser. Den kortvarige muskelsvaghed kan
slappe ansigtsmusklerne, fa en til at tabe noget ud af heenderne, give
efter i knaeene eller falde helt sammen.

Ofte forekommer meget realistiske og angstvaekkende dreamme, kaldet
hypnagoge hallucinationer, og sevnparalyse eller sgvnlammelse, som

er en periodisk lammelse af muskulaturen ved indsovning eller opvag-
ning.

Hvis du kan genkende ovenstaende symptomer, er det vigtigt, at du
bliver undersagt hos en specialiseret neurolog eller pa et sgvnlaborato-
rium.

Hvorfor far man narkolepsi ?

Alle arsager til narkolepsi kendes endnu ikke, men den nyeste forskning
peger pa, at mange tilfeelde skyldes en reaktion, hvor ens eget immun-
system angriber de sunde celler i hjernen, som bl.a. regulerer sgvn.

Jakob - 11 ar

Da Jakob var 11 ar og gik i 5. klasse, blev hans lzerer opmeerksom pa,
at han ofte ikke fulgte med. Han virkede drammende og var darlig til at
koncentrere sig. Hans praestationer i skolen kunne forandre sig fra dag
til dag. Den ene dag var han aktiv og engageret i undervisningen, den
naeste dag var han fraveerende eller meget urolig. Jakob kunne ikke
selv forklare hvorfor.

Laereren orienterede foreeldrene, der ogsa havde bemeerket forandrin-
gerne. Jakob var ofte ugidelig og virkede forvirret. Han var ogsa forfaer-
delig pastaelig, nar han havde forlagt noget. Det er ikke udseedvanligt
at bgrn glemmer, hvor de har lagt naglen, men nar hele Jakobs familie
havde ledt, fandt de den ofte de underligste steder; pa badeveaerelse
eller i mors jakkelomme.

Fast besluttet pa at komme til bunds i sagen henvendte foraeldrene sig
til laegen, som heldigvis kendte til narkolepsi. Jakob blev henvist til en
neurolog, hvor han blev undersagt.

Forsti 6. klasse fik Jakob at vide, hvad der var galt: Han havde narko-
lepsi! Jakob fik medicin og skolen hjalp ham, hvor de kunne. Bl.a. fik
han en uvildig kontaktperson som sammen med klasselaereren kunne
vurdere, hvordan de bedst kunne statte Jakob med indleering og sociale
kontakter.



Foraldre

Foraeldrene kunne se, at symptomerne fra skolen ogsa var maerkbare i
hjemmet, bade pa skoledage og i weekender. Tillige havde Jakob ofte
en urolig nattesgvn og mareridt.

Som foreeldre bgr | insistere pa at fa jeres barn undersggt hos en laege,
hvis der sker pludselige andringer i barnets adfeerd.

Laerere

Laererne spiller en vigtig rolle ved erkendelsen af narkolepsi. Sammen
med foraeldrene er de oftest de farste til at opdage, at noget er forandret
sasom indlaerings- og koncentrationsforstyrrelser, andsfraveerelse og

hyperaktivitet. Ved ussedvanlig sgvnighed skal det tages i betragtning,
at det kan vaere et laegeligt problem. | sadanne tilfaelde er det ikke nok
kun at teenke pa usunde sgvn- og levevaner, hyperaktivitet, stress og
konflikter eller alderstrin.

Louise — 16 ar

| flere ar har Louise vaeret plaget af treethed og slaphed dagen igen-
nem. Det var ofte vanskeligt for hende at vaere opmaerksom og felge
undervisningen i skolen.

Hun felte ofte, at hun slet ikke fik noget udbytte af timerne. Idraet var
ogsa vanskeligt for hende, fordi hun mistede kontrollen over sine bevae-
gelser nar hun skulle gribe en bold, Igbe, springe over noget m.v.

Ingen vidste, at det var kataplektiske anfald, som typisk udigses ved
anstrengelse eller emotionelle pavirkninger.

Efter mange konsultationer hos forskellige lzeger fik Louise som 16-arig
at vide, at hun led af narkolepsi. Hun var lettet! Hun var altsa ikke dum
eller doven, men led af en fysisk, ikke synlig defekt i sgvnsystemet.

Nu har Louise en personlig vejleder i skolen, der kan statte hende med
praktiske rad. F.eks. kan hun optage undervisningen, s& hun kan gen-
hgre gennemgangen hjemme. Louise har altid mulighed for at ga hen til
skolens sundhedsplejerske og lane en sofa, hvis hun bare SKAL have
en lur. Og hun har aftalt med sin sidekammerat, at hun ma fa en kopi af
hendes notater, hvis hun har brug for det.

Desuden ved hun, at hun ved sterre afleveringer kan f& lidt ekstra

tid hvis ngdvendigt, og til eksamener far hun mere tid end de andre.
Endelig har hun faet en oplevelse af, at hun kan falge med og er blevet
gladere for skolen.



Forstaelse fra laereres og klassekammeraters side er vaesentlig.
Narkolepsi har ikke noget at ggre med manglende intelligens.

De fleste oplever det som "pinligt” at fa kataplektiske anfald.

Det kan hjeelpe, at forteelle klassen, hvad det er, der sker, hvor-
dan det opleves og om hvilken hjaelp (eller ej) man @nsker, nar/
hvis det sker. Kataplektiske anfald kan hos nogle aftage hurtige-
re ved bergring af andre.

Det kan ogsa veere pinligt, at man falder i sgvn i timerne. Det
bedste er at lade personen selv vagne, men hvis sgvnen varer
lzengere end 20 minutter, er det fint at vaekke dem. Ofte er den
korte lur forfriskende og efter et par minutter til at vagne op igen,
er eleven som regel bedre rustet til at modtage undervisning.

Nogle bgrn har oplevet at blive mobbet af klassekammerater
pga. kataplektiske anfald eller sgvnanfald. For at undgé dette vil
der veere brug for leerernes hjaelp og hurtige indgriben.

Katapleksi udlgses ofte af et godt grin, og det kan medfare, at
eleven bliver indesluttet og undgar at deltage i morskab. Hvis
eventuelle katapleksianfald kan afdramatiseres, far eleven ma-
ske mere lyst til at deltage i sjove situationer og dialog.

Samarbejde

Statte fra skolen tilpasset elevens handicap er en forudseetning
for, at ogsa bern med narkolepsi kan fa en god skolegang.

Psykiske og sociale problemer forarsaget af narkolepsi er ofte

tunge og kan bergre alle sider af dagliglivet. Dette geelder iszer
sa laenge sygdommen ikke er diagnosticeret og behandlet.

En tidlig diagnose ledsaget af information om lidelsen og dens
folger bidrager til at begraense og lindre problemerne.

Frederik — 20 ar

Jeg ville studere jura og matte flytte til en anden by. Det var temmelig
besveerligt i starten. Lige fra begyndelsen har jeg forsggt at forklare
mine medstuderende pa kollegiet, at jeg har narkolepsi, og hvad det
betyder for mig i hverdagen.

Nu hjeelper de mig f.eks. med at kabe ind, med at kopiere forelzes-
ningsskemaer, med optagelser af undervisningen og lan af notater.
Det er jeg glad for, og det ggr mig optimistisk mht. at gennemfgre mit
studie. Ogsa professorer, docenter og vejledere er blevet mere img-
dekommende, efter at jeg informerede dem om narkolepsien.

Nar vi arbejder i grupper har jeg mit liggeunderlag med under armen —
sa kan jeg tage en powernap, hvis det bliver ngdvendigt. Pa universi-
tetet kan der traeffes saerlige aftaler i forbindelse med hjemmearbejde,
eksaminer m.m.



Uddannelsesbekendtgerelser

Undervisningsministeriet kan tilbyde hjeelp til elever med narkolepsi
(eller andre sygdomme og handicap), sa de kan fglge den normale
undervisning. Det kan f.eks. veere tillaegstid ved pragver og eksaminer,
seerlig hjeelp og seerlige hjaelpemidler.

Seerlig tilpasning af undervisningsplanen kan forhandles med ministeriet
eller studienaevnet. Uddannelsesinstitutionen sgger og forhandler pa
elevens vegne.

Uddannelsesinstitutionen selv kan f.eks. foranstalte indretning af et
hvilerum og udpegning af en personlig radgiver. Tiltag som disse kan
hjeelpe med at give den studerende mulighed for at gennemfgre pa
nomineret tid.

S.U. med handicaptillaeg

P& videregaende uddannelser er der mulighed for at sgge handicaptil-
lzeg til sin S.U. Dette kan veere en stor hjeelp, da studerende med narko-
lepsi sjeeldent kan magte at arbejde ved siden af studierne.

Psykosociale fglger af narkolepsi hos born

En del barn forsgger (ofte ubevidst) at skjule narkolepsisymptomerne
gennem laengere tid. De forteeller ikke om angstfyldte oplevelser med
hypnagoge hallucinationer og sgvnlammelse, og de pregver at kamouf-
lere kataplektiske anfald og undertrykke sgvnigheden med motorisk
aktivitet.

| skolen opleves barnet som traet og dovent, samtidig med at det bliver
tiltagende uroligt og uopmaerksomt. Hukommelsen pavirkes af syg-
dommen med risiko for nedsat indleeringsevne og reducerede faglige
preestationer. Narkolepsi er ofte forbundet med darligere skolekarakte-
rer, konflikter med kammerater og laerere samt social isolation. Flovhed
over sygdommen, ngdvendigheden af at hvile og undgaelse af folelses-
maessige stimuli, som kan udlgse katapleksianfald, kan vaere grund til
isolationen.
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Bgrn med narkolepsi har ogsa en tendens til at veelge sport fra, bade
fordi det kan udlgse kataplektiske anfald og pa grund af den neesten
konstante traethed. Det medvirker til gget risiko for at udvikle overveegt.

Soevnighed, traethed og skoleproblemer

Sevnighed er det dominerende symptom hos bern. Den kan variere fra
leengere nattesgvn og flere middagslure hos farskolebgrn, til treethed og
pludselige sgvnanfald om dagen hos skolebarn.

Bgrn med narkolepsi kan vaere uopmaerksomme, irritable og aggressive
som felge af sgvnigheden. De kan vaere urolige i skolen, selv om de

er traette, idet motorisk aktivitet kan heemme tendensen til sgvnanfald.
Derfor sidder mange uroligt pa stolen. At tillade lettere motorisk aktivitet,
f.eks. at tegne eller skrive, kan veere tilstraekkeligt for nogle til at holde
sig vagen. Andre kan have behov for at rejse sig en gang i mellem.

Denne form for hyperaktivitet, samtidig med nedsat opmaerksomhed og/
eller koncentrationsproblemer pa grund af sgvnighed medfarer risiko for
fejlagtigt at diagnosticere tilstanden som ADHD.

FACEBOOK

”Danske narkolepsi
patienter og parerende”

”Foraeldre til barn
med narkolepsi”

”Unge danske
narkolepsi patienter”




