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“Det er ikke til at se det
-men det kan maerkes!”

Patientinformation, udarbejdet i 2002 af DNF i samarbejde med
overlege i neurologi, dr.med. Poul Jennum - opdateret i 2016.

Dansk Narkolepsiforening findes pa listen over patientforeninger
pa www.borger.dk. Informer evt. din sagsbehandler derom, sa de
kan sgge information om sygdommen.
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Beskrivelse af narkolepsi

Narkolepsi er en livslang sygdom, der rammer centralner-
vesystemet. Det er en sgvnforstyrrelse, som viser sig ved
uimodstaelige sgvnanfald i vagentimerne, darlig kvalitet

i nattesgvn, treethed og ofte anfald med pludselige tab af
muskelspeending (katapleksi). Mange har ogsé aget
dremmeaktivitet under sgvnen og i overgangen mellem
vagen og sovende tilstand.

Der findes medicinsk
behandling, som kan
reducere symptomerne
hos de fleste.

Narkolepsi deles ind i 3 undergrupper:

* Type 1 - Narkolepsi med katapleksi og/eller lavt hypokretin
(omkring 2/3)

* Type 2 - Narkolepsi uden katapleksi og normalt hypokretin
(omkring 1/3)

* Sekundaer narkolepsi (sjaelden)

Narkolepsi debuterer oftest hos bgrn og unge. Man har konstateret
sgvnforstyrrelsen hos smé bgrn helt ned til 3 &r og hos voksne op til
cirka 40 ar. Narkolepsi kan veere meget svaer at diagnosticere hos sma
barn, medmindre de har tydelig katapleksi. En sen debut, dvs. nar man
farst far narkolepsi nar man er voksen, kan vaere udtryk for at sympto-
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merne i en arraekke har veeret milde eller at tydelige symptomer farst er
opstéet senere i forlgbet. Det er almindeligt, at katapleksi i gennemsnit
viser sig 6 ar efter de fgrste tegn pa sgvnighed. Der forekommer ofte en
forsinkelse pa 5-10 ar mellem debut og diagnosticering, men heldigvis
er der et stigende kendskab til sygdommen hos befolkningen og blandt
lzeger. Symptomerne vil pa et tidspunkt stabilisere sig nogenlunde,

men kan variere lidt igennem livet. Narkolepsi er kronisk, og der findes
ingen behandling, som kan helbrede sygdommen. Der findes medicinsk
behandling, som kan reducere symptomerne hos de fleste.

Hyppighed

Forskerne regner med at omkring 0,05% af befolkningen har narkolepsi.
Europeeiske og amerikanske studier viser et lignende resultat: 3-5 tilfeel-
de per 10.000. Det betyder, at der statistisk set er omkring 2500-3000
personer i Danmark, som lider af narkolepsi, men langt fra s& mange

er diagnosticerede. Forekomsten er ligeligt fordelt mellem maend og
kvinder.

Arsager

Der forskes fortsat i arsagerne til narkolepsi, men p.t. er der en over-
vejende sandsynlighed for, at det er en autoimmun sygdom. Sgvnfor-
styrrelsen er mere hyppig i nogle familier end i andre og forekommer
hos 1-2% af foreeldre, sgskende og bgrn. Sygdommen optraeder i de
fleste tilfeelde spontant uden der tidligere har veeret tilfaelde i familien.
Risikoen for at bgrn af nogle, der har narkolepsi, selv far narkolepsi er
lille (<5%). Sevnforstyrrelsen kan debutere pga. af ydre faktorer, f.eks.
en virus eller infektion eller indre faktorer som eks. inflammation, men
kun hvis man er disponeret. | sjeeldne tilfeelde kan arsagen veere et
traume, f.eks. en hovedskade, eller et attak, som ses hos patienter med
multipel sklerose. Der er ogsa eksempler pa, at narkolepsi er opstaet i
forbindelse med H1N1-influenzavaccinen Pandemrix.

| 2005 fandt forskerne et nervesignalstof i hjernen, som kaldes hypo-
kretin. De fleste patienter med narkolepsi har en lav eller forsvindende
lille koncentration af hypokretin i hjernevaesken. Det er den sikreste
biomarkgr, man kender. Naesten alle narkolepsipatienter, som ogsa har
katapleksi, har lavt eller ikke-maleligt hypokretinniveau. Der er dog en
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stgrre gruppe patienter med normalt hypokretinniveau. De bliver diag-
nostiseret ved hjaelp af polysomnografi (PSG), multipel sgvnlatens test
(MSLT) og via andre symptomer.

Hypokretinsystemet har betydning for regulering af sgvn og vagentil-
stand, men det har blandt andet ogsa betydning for regulering af sult og
kropstemperatur. Det er en vigtig opdagelse, fordi den giver en bedre
forstaelse af sygdommen, dens arsager, og maske kan den pa sigt fare
til bedre behandling. Desveerre findes der endnu ingen effektiv metode
til at tilfgre hjernen den manglende hypokretin.

Symptomer - en kort gennemgang

Ekstrem s@vnighed om dagen og katapleksi (som ikke alle har) er
hovedsymptomerne pa narkolepsi. De kan hver iszer veere sa udtalte,
at personen invalideres. Der er andre symptomer, men de er som regel
mindre alvorlige. De optreeder ikke sa tit som hovedsymptomerne.

Der er stor forskel pa, hvordan sygdommen udvikler sig og hvordan, og
hvor meget, symptomerne kommer til udtryk. Symptomerne optreeder
ofte uafhaengigt af hinanden, og der er ogsa flere, som oplever varie-
rende symptomer med ars mellemrum. Der er tillige forskel pa hvilken
reekkefalge symptomerne viser sig i. Det mest almindelige debutsymp-
tom er overdreven traethed/sgvnanfald. Hos nogle er symptomerne

ret milde i begyndelsen, og efterhanden tager de gradvist til over en
lzengere periode. Pa et tidspunkt vil de na et nogenlunde konstant leje.
Nogle gange sendrer symptomerne sig ikke i styrke i maneder eller ar;
andre gange kan de forvaerres meget hurtigt. Nogle oplever fuld styrke
pa alle, eller mange, symptomer stort set fra debutten. Katapleksi findes
som debutsymptom hos nogle fa (5-8%).

Med rette medicinsk behandling kan mange med narkolepsi leve et
relativt normalt liv, maske med let nedsat funktionsevne, mens andre
oplever en alvorlig invalidering, pa trods af medicin.

EDS bemaerkes mest,
nar - som det tit er
tilfeeldet - en person
bliver savnig eller falder
i sgvn pé ubelejlige

tidspunkter.

Ekstrem daglig sgvnighed (EDS) er typisk et af de farste symptomer
man oplever. Det viser sig, og beskrives som sgvnighed, treethed, man-
gel pa energi, sgvnanfald, uimodstaelig s@vnighed eller en ussedvanlig
tilbgjelighed til at blive sgvnig eller falde i sgvn. Selvom s@vnigheden
er til stede hver dag, kan graden variere meget fra den ene dag til den
anden, og personen er maske kun generet af, eller opmaerksom pa, de
mere alvorlige episoder.

Den totale sgvn inden for 24 timer er nogenlunde normal hos de fleste,
men sgvnkvaliteten om natten er oftest darlig. Det er den vedvarende
tilbgjelighed til at blive sgvnig eller falde i sgvn i dagtimerne og om-
staendighederne som er usaedvanlige. Et raskt menneske, der over
lzengere tid er blevet forhindret i at f& den ngdvendige nattesgvn, kan
godt modsté sgvnigheden eller trangen til at falde i sgvn. Det er ikke
muligt for den, der lider af narkolepsi. Det er desveerre et problem en
person med narkolepsi har, ligegyldigt hvor meget sgvn han eller hun
matte fa om natten.

Man leegger mest maerke til EDS, nar en person bliver sgvnig eller
falder i sgvn pa ubelejlige tidspunkter, som tit er tilfaeldet. Det kan vaere
midt i en samtale, i et klasseveerelse, i et magde, midt i et maltid, osv.
Men hvis man er velmedicineret kan man i vid udstraekning undga dag-
lige episoder.



Katapleksi er et pludseligt tab af muskelstyrke og muskelkontrol
(tonus), som tit bliver udlgst af forskellige psykiske pavirkninger, f. eks.
latter, vrede, spaending eller overraskelse. Et kataplektisk anfald kan
variere fra at vaere en ganske kort fornemmelse af delvis muskelsvag-
hed til at veere et fuldsteendigt tab af muskeltonus i flere minutter. Fuldt
tab af muskeltonus betyder, at personen fysisk falder helt sammen
uden at veere i stand til at bevaege sig eller tale. Han eller hun er ved
fuld bevidsthed og i stand til at opfatte det meste af det, der foregar
omkring sig.

Soevnparalyser er en lammelse af musklerne, sa man er ude af stand til
at bevaege sig. Det sker, nar personen er ved at falde i s@vn eller er ved
at vagne. Hvis sgvnparalyse sker samtidigt med en hypnagog hallu-
cination, er det for de flestes vedkommende en meget skraemmende
oplevelse.

Hypnagoge hallucinationer er intense levende oplevelser, hvor man
drgmmer i vagen tilstand. For det meste sker det, nar man er ved at fal-
de i sgvn eller er ved at vagne. Man kan opleve hallucinationer med alle
sanserne, og oplevelsen er tit utrolig sveer at skelne fra virkeligheden.
Hypnagoge hallucinationer minder tit mest om mareridt, men det kan
ogsa vaere mindre dramatisk og besta af former og farver, som skifter
stgrrelse og udseende.

Automatisk handling er, ndr man ger noget uden at veere seerligt
opmeerksom pa eller bevist om hvad det er, man laver. Det er typisk ruti-
nehandlinger, som personen ikke kan huske bagefter. Mange oplever
det som et “blackout”.

Meget livagtige dremme, Afbrudt nattesgvn sker, nar man vagner op flere gange i lgbet af en
maske med hypnagoge nat. Grunden til at man vagner, kan blandt andet vaere skreemmen-
hallucinationer, kan virke de dremme. Tit vdgner man uden anden grund, end at der er "rod” i
skreemmende! hjernens signalstoffer, der regulerer vagen- og sgvntilstand. Perioder-
ne, hvor man er vagen i Igbet af natten, kan vaere korte eller der kan
Men de behover ikke . ga laengere tid, fgr man igen kan falde i sgvn. Der er nogle, der har en
at veere det... voldsom trang til noget spiseligt, for det meste noget sadt eller salt, nar
‘ de vagner.




Uddybning af symptomer og oplevelser

Ekstrem daglig sevnighed (EDS)

Hos nogle fa opstar EDS sa hurtigt, at det neermest synes at komme
fra den ene dag til den anden. Almindeligvis er udviklingen af EDS en
langsom proces, som kan straekke sig over flere ar, for det vil blive
opfattet som et problem. Det starter som regel med en stigende sgvnig-
hed og en tendens til at falde i sgvn i situationer, hvor andre ogsa bliver
sevnige eller falder i s@vn. F. eks. efter et maltid, under forelaesninger,
som passager i en bil og i kedelige eller passive situationer. Det sker
iseer, hvis personen sidder tilbagelaenet. Stigende tendens til sgvnighed
og segvnanfald optreeder i mange forskellige situationer; mens man ser
sit yndlingsprogram, en film eller et teaterstykke, mens man leeser avis,
surfer pa internettet eller ser fodbold. Over tid vil mange opleve, at de
vil falde i sgvn i ret uheldige situationer, f. eks. mens man spiser, midt

i en samtale eller en saetning, under en eksamen, foran computeren

pa arbejdet eller til en social sammenkomst. Hvis man er i en situation,
som ikke "egner sig” seerligt godt for et sgvnanfald, vil anfaldet som re-
gel veere meget kort, nogle fa sekunder eller minutter. Andre gange kan
sgvnperioden vare mellem i et kvarter og en halv time.

Nogle gange kommer sgvnen med et lille eller helt uden forvarsel, hvor
personen falder i sgvn uden overhovedet at opdage, at det sker. Andre
gange kan personen meerke at et sgvnanfald er pa vej og er i stand til
at modsta det i et stykke tid. Nogle far altid et forvarsel, mens andre

Over tid vil mange
opleve at falde i savn
i hgjst ubelejlige

aldrig ggr. Store variationer pa dette omrade er meget almindelige, dvs.
bade fra person til person, men ogsa, for nogles vedkommende, fra dag
til dag. Hvis det lykkes at modsta et sgvnanfald, vil personen ofte blive
ved med at vaere meget sgvnig og have stor tilbgjelighed til at falde i
sgvn, indtil man har faet et ordentligt hvil. Derudover er det almindeligt
at miste koncentrationen, nar man bevidst eller ubevidst bekeemper et
sgvnanfald. Det er normalt, at man har "huller i hukommelsen”, fordi
man undervejs har sma sgvnepisoder (mikrosgvn). Resultatet er ofte, at
man bliver opfattet som en med darlig hukommelse og/eller manglende
naerveer. Der ser ud til at vaere meget store variationer i den grad af sgv-
nighed som forskellige personer oplever; lige fra dem, som er kvikke og
vagne det meste af tiden, bortset fra enkelte korte daglige s@vnigheds-
perioder eller sgvnanfald, til dem som fgler, at de er konstant traette og
hele tiden ma bekaempe s@vnen, selvom de tager medicin.

Efter et sgvnanfald forteeller nogle, at de er fuldstaendigt vagne og feler
sig friske, mens andre oplever, at anfaldene aldrig helt befrier dem for
deres s@vnighed, traethed og mangel pa energi. Det er ikke altid, at en
person er klar over, at han eller hun har haft et sgvnanfald. Hvis det er
sket midt i en samtale, fortseetter de den afbrudte samtale dér, hvor de
faldt i sgvn.

Mange kan reducere sgvn- og katapleksianfaldene til naesten ingen el-
ler meget fa, hvis de trives med den medicin, der er til radighed, og hvis
man finder den rigtige dosis. Det har stor betydning for at fa et normailt
liv. Desveerre er der en del, som oplever uacceptable bivirkninger og/el-
ler ikke kan finde en stabil dosis, som virker over tid. Medicineringen er
individuel fra person til person ift. hvilken medicin, der virker bedst. An-
dre faktorer, sdsom stress kan betyde, at man taber virkning og der er
desveaerre begreensede muligheder for medicinering, herunder ogsa en
greense for daglig dosis. Det er sveert at kompensere med medicin eller
middagslure, hvis en person lider af udtalt dagstreethed, udmattelse

og mangel pa energi. Den udtalte dagstreethed opleves af mange som
begraensende og invaliderende. Det samme ger sig gaeldende, hvis en

situationer, for eksempel o .. . . .
T L il e person pa trods af medicinering oplever daglige kataplektiske anfald.

samtale, midt i en saet-
ning, midt i en eksamen,

foran PC-skaermen pa
arbejdet eller til en
social sammenkomst.
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Katapleksi

Et kataplektisk anfald er en kortvarig, pludselig svaekkelse eller et totalt
tab af muskelkontrol. Mellem 60-70% af alle narkolepsipatienter oplever
at have kataplektiske anfald. | gennemsnit gar der ca. 6 ar fra de forste
symptomer pa narkolepsi viser sig til katapleksi optraeder. Hvor stor
svaekkelsen er, og hvor leenge den varer, kan variere; Det kan veere alt
fra en vag fornemmelse af svaghed i hele eller dele af kroppen, over

en tydelig fornemmelse af tab af muskelstyrke, til en tilstand af absolut
krafteslgshed, i alle kroppens muskler. | optakten til et anfald kan perso-
nen opleve synsforstyrrelser og talevanskeligheder. Et mindre kataplek-
sianfald kan betyde, at man taber underkaeben, taber ting ud af handen
eller falder/synker sammen, fordi knaeene giver efter. Under et fuldt an-
fald er en almindelig oplevelse, at man ,taber hovedet og underkaeben
synker ned, samtidig med at knaeene ekser under én, efterfulgt af total
tab af muskeltonus. Det kan ske, at et anfald resulterer i en spjeetten
eller sammentraekning af musklerne, som lynhurtigt kan veksle mellem
at vaere henholdsvis lammede og delvist under kontrol. Det opfattes af
mange som en serie af anfald. Kraftige kataplektiske anfald kan vare
op til 30 min. hvor personen er ved bevidsthed, men ude af stand til at
kontrollere sin egen krop. Omgivelserne kan ved en fejl tro, at personen
er bevidstlgs. Aimindeligvis varer anfaldene dog kortere tid.

Kataplektiske anfald kan udlgses af staerke falelser, stress eller ud-
mattelse. Den mest almindelige udlgsningsfaktor er de fglelser, som
optraeder i forbindelse med latter eller vrede. Men man kan ogsa fa
kataplektiske anfald, hvis man leeser en speendende bog eller ser en
speendende film. Hos nogle kan katapleksi udlgses bare ved tanken
om en dejlig eller sjov situation eller mere delikate situationer sasom at
bede om Ignforhgjelse, ga til eksamen eller udtrykke keerlighed.

For nogle er det fglelsesmaessigt og socialt begraensende, hvis man
undgar den slags situationer eller tanker om dem, for at afvaerge
kataplektiske anfald. De fgrste kataplektiske anfald er som regel ret
svage og sker ikke ret tit. De ser ud til at stige i styrke og hyppighed i en
periode og ender med at veere nogenlunde konstant hos den enkelte.
Der er store forskelle i hvor hyppige og hvor staerke kataplektiske anfald
er. Nogle har maske et eller to anfald om aret, mens andre kan have
adskillige anfald hver dag. De fleste oplever, at anfaldenes hyppighed
heldigvis kan reduceres med medicin.
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Katapleksi kan ogsa optraede i andre situationer end dem der er beskre-
vet i de forrige afsnit. Personer med katapleksi kan veere ude af stand
til at deltage i f.eks. fodbold eller handbold, fordi det at veere teet pa at

score mal kan udlgse et anfald. Det er svaert for dem at give sig 100%, Hypnagoge hallu-
cinationer kan ogsa

opleves af mennesker

fordi de kan miste muskelkontrollen under sadan en praestation. Det kan

fore til fald. Meerkeligt nok sker der sjeeldent skader i den slags tilfeelde, uden narkolepsi.

maske fordi de bevarer en vis evne til at foregribe eller kontrollere deres
fald. Nogle kan afba@de anfaldet ved, at de nar at spaende i andre musk-
ler, 1ase knzeene og statte sig til nogen eller noget, fgr anfaldet saetter
ind. Nar det er sagt, er det vigtigt at prave sig frem og ikke begreense
sine aktiviteter ungdvendigt meget. Meget kan lade sig gere, hvis man
beder én om at holde et vagent gje i risikosituationer. Et godt eksempel
er i svgsmmehallen. Katapleksi skal generelt ikke afholde nogle fra at
svgmme, men skal man en tur i vandrutsjebanen, er det en rigtig god
ide at man har én til at tage imod”, hvis turen resulterer i et anfald.

Et kataplektisk anfald hos en person, som sidder tilbagelzenet, kan
stille og roligt udvikle sig til et sgvnanfald. Udover at der er forskel pa
de omstaendigheder, som kan fgre til henholdsvis katapleksianfald

og sgvnanfald, er den stgrste forskel pa de to, at personen under et
kataplektisk anfald, i modseetning til et sgvnanfald, er helt bevidst om,
hvad der foregar rundt om ham eller hende. Efter et kataplektisk anfald
vil personerne som regel kunne huske lyde og ord, som de har opfattet
mens det stod pa, selvom de sa ud il at vaere bevidstlgse. Hvis de har
abne gjne under et kataplektisk anfald, vil de normalt veere i stand til at
folge f. eks. en hand, der bevaeges foran deres gjne.

Man kan ikke som sadan hjaelpe under et kataplektisk anfald. Det man
evt. kan gore er at afbgde et fald eller maske flytte/statte personen, hvis
anfaldet sker et uheldigt eller upraktisk sted. Hos nogle kan let bergring
sommetider afkorte et kataplektisk anfald; hos andre forstaerker det
anfaldet.
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Hypnagoge hallucinationer

Hallucinationer er utroligt levende dreamme, som for det meste optraeder
i begyndelsen af en sgvnperiode, bade om natten og om dagen. Ofte
far personen en fornemmelse af, at der er noget truende i naerheden

og faler sig maske lammet. Denne type oplevelse kan fremkalde staerk
angst. Det er typisk at soveveerelset eller andre steder lige i naerhe-

den af den dremmende bliver en del af hallucinationen, og at han/hun
oplever, at der er noget som kommer for at ggre ham/hende fortraed,
f.eks. et uhyre, et dyr eller et menneske. Af og til kan personen opleve
at hgre f.eks. fodtrin eller lyden af glas der smadrer. Mindre hyppigt sker
det, at hallucinationerne involverer helt andre omgivelser end dem, der
er lige i neerheden. Det er ogsa karakteristisk at have sanseoplevelser
som bergring, smerte eller vejrireekningsbesvaer. Der kan ogsa ske

det, at de har haft en meget levende og realistisk drgm, som de ikke er
i stand til at opfatte som en sadan, og agerer i forhold til det som skete

i dremmen, i stedet for det, som er foregaet omkring dem. De tror det
har veeret en virkelig begivenhed. Den slags oplevelser kan virke meget
bekymrende og forvirrende, ogsa for omgivelserne. En hallucination kan
vare fra et kort gjeblik til l&engerevarende perioder. Hypnagoge hallu-
cinationer kan ogsa opleves af mennesker uden narkolepsi. De er dog
sjeeldent helt s& intenste og kaldes ,hypnagoge dremme®.
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Béde sgvnparalyser Automatisk handling

og hypnagoge halluci- Der findes mange eksempler pa automatisk handlinger. Nogle har ople-
Z;g‘;’;’:; ;‘Z'S’k‘;"r”%zz 2l vet, at de er havnet et helt andet sted end planlagt, nar de er med toget
nogen bagvedliggende eller bussen, uden at kunne forst&, hvordan de er havnet dér. Eller at de

lidelse.

Lucide dremme

Nogle personer med sgvnlidelser kan dramme i en tilstand, hvor de er
bevidste om, at de drgmmer. Det kaldes for lucide dremme. Der er ogsa
nogle, der er i stand til at genskabe dreamme, dvs. at det samme kan
dremmes igen og igen. Der er andre, der kan styre deres dramme. Man
kan ogsa have lucide dremme uden at have en sgvnlidelse

Sevnparalyser (lammelser)

Sevnparalyse er en manglende evne til at kunne bevaege sig. Den
optraeder som regel, nar man enten er ved at falde i sgvn eller ved at
vagne. Desuden er man meget ofte ude af stand til at abne gjnene
eller tale, og man kan have en fglelse af ikke at kunne fa vejret. Det

er normalt, at man er ved fuld eller delvis bevidsthed og bagefter kan
huske hele episoden eller dele af den. Sgvnparalyse er heldigvis oftest
kortvarig, selvom det kan fgles som en evighed. Ofte oplever man en
voldsom hjertebanken bagefter. Nogle narkoleptikere oplever hallucina-
tioner i forbindelse med paralyse.

Bade sgvnparalyse og hypnagoge hallucinationer kan opleves af andre

mennesker uden nogen bagvedliggende lidelse. Man antager, at sgvn-
paralyse forekommer hos 15-50 % af befolkningen.
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efter at have slaet graes stiller pleeneklipperen over i naboens haveskur.
Andre kan forteelle, hvordan de har puttet den snavsede opvask i en tar-
retumbler, taendt for maskinen og er vagnet op ved lyden af porceleen,
der bliver knust. Eller de sidder og skriver meningslgse saetninger under
en forelaesning — maske pa et andet sprog. Mindre dramatisk og mere
almindeligt er, at man har lagt ting meaerkelige steder. Man finder ngglen
eller pungen i kaleskabet eller det hakkede oksekad i kosteskabet.

Automatisk handling bliver maske ikke opdaget af andre, hvis hand-
lingen tilsyneladende er helt normal. Hvis man eksempelvis sidder og
spiser, og bliver overveeldet af sgvnighed/automatisk handling, kan man
godt spise faerdig ved hjeelp af rutinemaessige bevaegelser. Det auto-
matiske i handlingen bliver fgrst bemaerket, nar den adskiller sig fra det
normale. Det kan som eksempel veaere, hvis man pludselig gser mad
eller drikke op, som man normalt ikke bryder sig om eller undlader at
spise noget man normalt godt kan lide.

Hyppig blinken, rullen med gjnene eller et "glasagtigt”, tomt udtryk i
gjnene gar af og til forud for automatisk handlinger. Det er ikke noget
personen selv opfatter, s& det kan vaere sveert at bruge som et forud-
gaende varsel. Det almindeligste er, at personen overhovedet ikke er i
stand til at huske noget om den automatiske handling, ud over at have
en fornemmelse at, at der er et tomrum i hukommelsen. Hvis man bliver
konfronteret med handlingens utilsigtede resultater, kan man maske
huske, at der er sket et eller andet usaedvanligt. Den ubevidste opfar-
sel og det sorte hul i hukommelsen kan fare til, at personen faler sig
forvirret og darlig tilpas i sociale sammenheenge, hvilket for nogle ogsa
medfarer, at de treekker sig fra det sociale liv.

Afbrudt nattesgvn

De fleste med narkolepsi oplever forstyrrelser af deres nattesagvn. De
signalstoffer, som regulerer sgvnen, kan vaere ude af balance om natten
og kan derfor forhindre en sammenhaengende nattesgvn. Personer
med narkolepsi oplever ikke altid selv, at de har mange opvagninger

i Igbet af en nat. Men sgvnen kan alligevel veere praeget af laengere
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perioder med overfladesgvn, som ikke restituerer kroppen. Det opleves

isaer som, at man ikke er spor udhvilet efter 8 timers sgvn. Hvis der op-

treeder meget overfladesgvn eller mange opvagninger, og man er vagen
i laengere tid, vil det ofte @ge antallet af sgvnanfald naeste dag.

Humegraendringer

Cirka halvdelen af de personer der har narkolepsi klager over eendring i
humgret. Det hyppigste er typiske stresstilstande som f.eks. nedtrykt-
hed, irritation, en fglelse af at veere utilstraekkelig eller ikke at kunne
overkomme dagens opgaver.

Sygdommens forlgb

Nar man har narkolepsi vil man have sgvnforstyrrelsen resten af livet.
Det er ikke uszedvanligt at man har et eller to af hovedsymptomerne pa
diagnosticeringstidspunktet. Senere kan man opleve at andre sympto-
mer stgder til i stgrre eller mindre grad. Symptomernes styrke ser ud fil
at aendre sig meget langsomt.

Psykiske aspekter

De typiske folelser af nedtrykthed og utilstraekkelighed kan blive uover-
kommelige for nogle, og de kan udvikle sig til en decideret depression.

Det er vigtigt, at personen og de naermeste omgivelser er opmaerksom-
me pa humgraendringer, og at man s@ger hjzelp, hvis man har mistanke
om en egentlig depression.

Nogle har meget maerkelige eller skreemmende oplevelser mens de
sover, som kan forskraekke dem eller ligefrem gar dem reedselsslagne
eller angste. Iszer barn kan veere sa bange, at de ikke ter laegge sig til
at sove om aftenen. Man kan overveje at sgge psykologisk eller psykia-
trisk hjeelp til at bearbejde dremmene og eventuelt ogsa fa medicin, der
kan laegge en deemper pa dem.

Andre har, hvad man kan betegne som spirituelle oplevelser under

sevn. De feler, de har kontakt med en andeverden eller overjordiske
vaesener. Nogle tager oplevelserne til sig og ser dem som en styrke og
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en mulighed for at udvikle sig, mens andre bliver skraemte.

Personer med narkolepsi kan opleve fuldstaendig livagtige dramme
om “hverdagssituationer”, som involverer deres naermeste eller andre
i deres omgangskreds. Det kan f.eks. betyde, at en person vagner op
og er virkelig vred over noget, de har oplevet i en drem. Farst efter et
kortere eller lzengere stykke tid indser personen, at det var en drgm
og ikke noget der var sket i virkeligheden. Det kan vaere meget sveert
for pargrende at blive udsat for uberettigede fglelser, som f.eks. vrede,
men det er vigtigt at tale oplevelsen igennem og forsta at det skyldes
narkolepsien. Personen som har narkolepsi far naturligvis forfaerdelig
darlig samvittighed, som kan medvirke til social isolation.

En narkoleptiker oplever
ikke at veere spor
udhvilet, selv efter

8 timers s@vn.
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Sociale komplikationer

Der er mange aspekter af sygdommen, som man ikke umiddelbart kan
se. Det kan i hgj grad heemme omgivelsernes forstaelse for de vilkar
en person med narkolepsi lever med. Det kan veaere sveert at beskrive,
hvordan man har det, ikke mindst fordi lange forklaringer kan vaere
treettende.

Det uddannelsesmeessige og sociale liv kan ga totalt i oplgsning. Den
darlige koncentrationsevne og sgvnanfaldene kan i nogen eller hgj

grad haamme indlaeringen. Det kan give en falelse af nederlag, at veere
utilstraekkelig og resultere i et meget lavt selvveerd. Foraeldre, partnere,
lzerere, laeger og venner er ofte forvirrede over symptomernes arsag, og
de fleste forklarer sgvnigheden med manglende motivation eller doven-
skab. Det sker iszer for diagnosen er stillet, men det sker ogsa efter.

Seerligt som ung kan traetheden og sgvnanfaldene ggre, at man fgler
sig anderledes, nar man er sammen med andre. Det medfgrer desveer-
re for nogen, at de traekker sig ud af sociale faellesskaber og isolerer
sig. Bade voksne og unge er tilbgjelige til at bebrejde sig selv. Fer diag-
nosen er de typiske bebrejdelser: Jeg far ogsa for lidt motion. Jeg spiser
forkert/for meget/for lidt. Jeg sover ogsa for meget/for lidt. Jeg arbejder
ogsa for meget. Hvorfor skal jeg ogsa veere sa doven? - Tag dig nu
sammen. Selvbebrejdelserne er mange og kan fare til lavt selvveerd.

De stopper ikke ngdvendigvis efter diagnosen er stillet, men nu kan
tilfgjes: Jeg orker ikke at deltage i sociale sammenkomster, jeg falder
alligevel i s@vn, jeg ma ikke grine — for sa far jeg katapleksi, jeg opfat-
tes som kedelig, fordi jeg ikke drikker spiritus osv. Mange skal gare en
konstant indsats for ikke at isolere sig.

En del oplever problemer i parforholdet. F.eks. kan en aegtefeelle
opleve, at personen med narkolepsi falder i sgvn midt i en samtale
eller i en intim situation, og eegtefeellen sidder tilbage med en fglelse af
at blive afvist. Nogle oplever en stor "personlighedsaendring”, fordi en
coping-strategi kan veere at "holde sig i gang” hele tiden for at undga at
falde i sgvn. Udfordringen med den strategi er at man udseetter sin traet-
hed, sa man senere risikerer at fa flere sgvnanfald, darligere nattesgvn,
at blive meget traet og maske veeldig inaktiv.

P4 arbejdspladsen, isaer ved stillesiddende arbejde, kan nogle fale sig
utilstreekkelige og have sveert ved at koncentrere sig eller holde sig
vagne. Inaktivitet, repetition og rutinearbejde er svaert at handtere for de
fleste som har narkolepsi.

Personer med narkolepsi leerer ofte at styre deres katapleksi i en vis
udstreekning ved at undertrykke deres falelser. P4 den made kan ka-
tapleksi virke indskraenkende pa falelseslivet og/eller far dem til at frem-
std som mutte. Heldigvis geelder det ikke alle. Mange mestrer en positiv
tilgang til livet og tilpasser sig efter de begraensninger som de oplever.
Andre ops@ger hjeelp og finder en vis ro i forhold til deres vilkar.

Mange mestrer en positiv
tilganag til livet og tilpasser sig
efter de begreensninger som de

oplever. Andre opsgger hjeelp
og finder en vis ro i forhold til
deres vilkar.




Diagnose

Diagnosen stilles af en neurolog, ofte med speciale i sgvnsygdomme,
pa baggrund af symptomer og sygdomsudvikling. Diagnosen bliver un-
derbygget af en natlig undersggelse af sgvnen, polysomnografi (PSG)
og naeste morgen en multipel sgvnlatens test (MSLT). Ofte bliver der
ogsa taget en prave af spinalvaesken i ryggen (lumbalpunktur) og man
kan undersgge om patienten har en saerlig veevstype. Alle undersggel-
serne bruges til at bekraefte mistanke om narkolepsi, men det er ogsa
vigtigt at udelukke andre sygdomme, der kan give lignende symptomer.

Anamnese (sygehistorie): Samler information om symptomer, syg-
domsudvikling, andre sygdomme, alkohol m.v. Yderligere foretages en
neurologisk undersggelse.

Polysomnografi (PSG): Undersg@gelsen foregar ved, at man sover en
nat med elektroder pa hovedet og udvalgte steder pa kroppen. Den
har til formal at klarleegge savnmeansteret og at udelukke andre sgvn-
sygdomme, farst og fremmest sgvnapng. Undersggelsen bliver oftest
efterfulgt af:

Multipel sgvnlatens test (MSLT): Undersggelsen foregar ved at man
bliver lagt til at sove oftest 5 gange med elektroder pa i dagtimerne.
Hver lur varer 30 minutter med et interval af vagenhed mellem hver lur.
MSLT’en har til formal at klarlaegge tilbgjeligheden til at falde i s@vn og
forekomst af dremmesgvn (REM-sgvn).

Lumbalpunktur: Ved at udtraekke spinalveeske fra ryggen kan man
male niveauet af hypokretin. Flere end 90% af personer med narkolepsi
med katapleksi har ikke-maleligt eller lavt hypokretin.

Vavstypebestemmelse: 95 % af narkolepsipatienter har nogle karak-
teristiske veevstyper. Det betyder, at et positivt resultat kan understatte
diagnosen, mens et negativt resultat ikke med sikkerhed udelukker den.
Desuden skal man vaere klar over, at de specifikke vaevstyper ogsa
findes hos normale mennesker uden narkolepsi. Man har altsa ikke
ngdvendigvis narkolepsi selvom man har disse vaevstyper. Det er ikke
standard at lave veevstypebestemmelse.
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Disse undersggelser er ikke 100 % sikre i forhold til en diagnose, men
er veerdifulde i den samlet vurdering af patienten. Ingen af undersg-
gelserne kan sta alene. Men hvis der er de klassiske symptomer og
undersggelsesresultaterne er positive, er laegen sjeeldent i tvivl.

| greensetilfaelde kan det vaere virkeligt sveert at stille diagnosen.

Det er ikke altid lige let at blive henvist til udredning for narkolepsi hos
sin praktiserende lzege. En del af arsagen skal nok findes i den snigen-
de made symptomerne viser sig pa, og deres gradvise forvaerring. De
bliver maske knap nok registreret i begyndelsen, og efterhanden som
de bliver mere tydelige, har personen maske vaennet sig til dem og
indrettet deres dagligdag efter dem. Det sker tit, at de fortsaetter pa den
made, indtil symptomerne bliver sa steerke, at de ikke kan ignoreres
mere. Nar personen opsgger leegen, forteeller man maske kun om sin
usaedvanlige treethed og sit besvaer med at holde sig vagen og lader
vaere med at fortzelle om de andre symptomer. Maske fordi man ikke
oplever, at der er nogen forbindelse mellem sgvnigheden, sgvnanfalde-
ne og de andre symptomer. | hvert fald er der en vis sandsynlighed for,
at en af grundene til manglende eller forkerte diagnoser er, at patienten
ikke naevner alle symptomerne for lsegen. Sidst, men ikke mindst, er
der desvaerre ogsa nogle lzeger som ikke har kendskab til narkolepsi
og som derfor ikke far mistanken. Der er ogsa en lang reekke andre
faktorer som kan forstyrre ens sgvnmegnster. Hvis man skal tale med en
lzege om sgvn, er det en god idé at lave en sgvndagbog over f.eks. 14
dage. | de 14 dage skriver man ned, hvornar man sover, hvordan man
har sovet; dremme, opvagninger, hvornar man har fglt sig specielt traet
og/eller har sovet i dagtimerne m.v.
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Andre sygdomme hvor symptomer

kan ligne narkolepsi

Sgvnighed og sgvnanfald kan ses ved en raekke medicinske, neurolo-
giske og psykiatriske sygdomme. Blandt sgvnsygdomme er sgvnighed
og s@vnanfald typiske for sgvnapng, en tilstand med vejrtraskningspau-
ser under s@vn, og idiopatisk hypersomni, hvor man er uforklarlig treet.
Sevnanfald kan ogsa forveksles med epileptiske anfald uden kramper.
Ekstrem treethed ses ofte ved depression og en raekke andre sygdom-
me, f.eks. sclerose. Stresstilstande giver tit darlig nattesgvn og kan
ogsa medfgre traethed om dagen, automatiske handlinger m.v.

Kataplektiske anfald: Episoder med fald og/eller muskelsvaekkelse
kan ses ved nogle typer epileptiske anfald, anfald pga. hjerteproblemer
og nogle mere sjeeldne neurologiske sygdomme. Anfaldene kan ogsa
veere psykisk betinget, f.eks. ved nervgs gget vejrtrackning (hyperventi-
lation).

Drommeaktivitet og hypnagoge hallucinationer: Kan veere normale
faenomener, ogsa selvom det inkluderer svaere mareridt. Iseer bgrn kan
have mareridt og hallucinere uden at det er sygeligt. | sjeeldne tilfeelde
ses dremmelignende faenomener ved epileptiske anfald. Andre arsager
kan veere dremmelignende oplevelser ved nogle psykiatriske sygdom-
me. Hallucinationer ses f.eks. ogsa ved skizofreni.

Sevnparalyse: Er almindeligt og er ikke specifikt for narkolepsi.

Hyperaktivitet: Kan veere en made at bekeempe savnighed og s@vnan-
fald pa. Det ses bl.a. hos sma bgrn, som ger alt for at holde sig aktive
om aftenen far sengetid, fordi de ikke vil i seng, selv om de er lige ved
at falde i sgvn. Men det kan ogsa veere en adfaerd, som skyldes f.eks.
ADHD.
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Drgmmeaktivitet og
hypnagoge hallucinationer kan
ses som normale faanomener,

ogsa selvom det inkluderer
sveere mareridt.
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Behandling

Der er ingen behandling, som kan kurere narkolepsi. Formalet med
behandlingen er at reducere symptomerne; sgvnanfald, katapleksi, hyp-
nagoge hallucinationer og s@vnbesveer. Behandlingen reducerer oftest
symptomerne, men kun de feerreste vil blive helt fri for symptomer. |
Danmark bliver disse laegemidler mest brugt:

Behandling af sevnanfald

Ritalin og Ritalin Uno (methylphenidat) har vaeret brugt i mange ar pa
indikationen narkolepsi. Laegemidlet har en virkningsmekanisme som
ligner amfetamin, men i mindre udtalt grad og risikoen for misbrug er
mindre. Doseringen er individuel, men typisk maks. 60-80 mg per dag.
De mest almindelige bivirkninger er mundtgrhed, nedsat appetit, kvalme
og humegrpavirkninger. Ved stop af medicinering kan forekomme lette
abstinenssymptomer, men det er sjeeldent at personer med narkolepsi
oplever det. Der er kun fa problemer med at tage Ritalin sammen med
andre laegemidler. Snak med laegen eller apoteket, hvis du tager andre
typer medicin eller kosttilskud. Methylphenidat saelges ogsa under
andre navne.

Modiodal (modafinil) har ogsa veeret en behandlingsmulighed i flere ar.
Preeparatet virker pa en anden mekanisme end Ritalin, men man ved
endnu ikke hvordan lzegemidlet ngjagtigt virker. Modiodal tages som
100 mg tabletter. Virkningen varer i cirka 3-4 timer. De fleste tager 1-4
tabletter dagligt afhaengigt af behov. Bivirkningerne omfatter hovedpi-
ne, mavekneb og hos nogle psykiske aendringer. Modiodal kan tages
sammen med andre laegemidler. Dog kan midlet reducere virkningen af
P-piller, sa tal med lzegen om det, hvis det er relevant.

Amfetamin og lignende preeparater bruges meget sjaeldent pga. risikoen
for misbrug. Sperg din neurolog til rads.

Behandling af katapleksi og hypnagoge hallucinationer

De hyppigst anvendte leegemidler er de tricykliske antidepressive laege-
midler som f.eks. Imipramin og Clomipramin. Der er mindre god effekt
med de sakaldte SSRI-praeparater (lykkepiller).

Behandling med tricykliske antidepressive laegemidler er ofte effektiv i
relativt lave doser, det vil sige doser, der er mindre end dem der ty-
pisk anvendes mod depression. Derfor er bivirkningerne oftest mindre
udtalte, men mange vil opleve mundtgrhed. Praeparaterne kan pavirke
maends potens. Bed altid leegen om at tjekke om andre lzegemidler
pavirkes af din katapleksimedicin.

Medicin er kun en del af
behandlingen. De fleste har
ogsa godt nytte af en powernap

eller to...



Sovemiddel til patienter
med katapleksi, virker
mod dagtreethed savel

som katapleksi.

Xyrem (Natriumoxybat) er et sovemiddel og gives som udgangspunkt
kun til patienter med katapleksi. Det fremmer dyb sgvn og har god
virkning pa bade katapleksi og dagstraethed. Det er en vaeske, man ind-
tager lige inden man laegger sig til at sove og igen midt om natten. Virk-
ningstiden pa en dosis er ca. 3,5-4 timer. | modsaetning til de alminde-
lige sovemidler, er det helt ude af kroppen efter 4 timer. Xyrem styrker
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nattesgvnen, men man kender ikke den ngjagtige virkningsmekanisme.
Der kan veere en reekke bivirkninger, bl.a. eendret psyke, forhgjet blod-
tryk, nattevaedning, svaekket vejrtreekning m.v. Man bruger ikke midlet,
hvis der er mistanke om psykiske tilstande som depression og heller
ikke hvis patienten ogsa har sgvnapng. Midlet kan blive misbrugt.

Behandling af nattesgvnforstyrrelser

Hvis man bliver generet af udtalte nattesgvnforstyrrelser, kan man
prgve at behandle dem med et sovemiddel. Der er en risiko for at man
veenner sig til midlet og dermed mister virkningen. Hvis man veelger at
bruge sovemidler, bgr behandlingen veere kortvarig. Ofte ma patienter-
ne acceptere nattesgvnproblemerne, hvor generende de end er.

Man kan evt. prgve Melatonintabletter, uden modificeret udlgsning, som
sovemiddel. Hos nogle styrker det en mere jaevn nattesgvn. Melatonin-
tabletterne har ikke de ulemper, man oplever ved almindelig sovemedi-
cin. Der er f.eks. ingen restvirkning i dagtimerne, men der er ikke meget
viden om hvordan virkningen er pa sigt. Laegemidlet kraever at der
sgges enkelttilskud, og der er desveerre ret mange, som far afslag pga.
manglende dokumentation for virkning.

Har man ogsa katapleksi og er plaget af en meget forstyrret nattesgvn
er det neerliggende at prgve Xyrem.

Graviditet og amning

Generelt frardder man al medicin, mens man prgver at blive gravid,
under graviditet og amning, men det afheenger af moderens behov.

En graviditet bgr planlaegges og/eller fglges af en neurolog, nar man er
i behandling for narkolepsi. Lees mere i foreningens folder om emnet
"Narkolepsi og graviditet”

Behandling af sevnapno

Enkelte personer med narkolepsi lider ogsa af sgvnapng. Hvis det er

udtalt bar apngen blive behandlet, fordi det isaer forveerrer sgvnighe-
den. Behandlingen omfatter luft-behandling med neesemaske (CPAP).

Generelt tilrettelaegges behandlingen af en neurolog i forhold til den en-
keltes symptomer. Nogle er meget besvaeret af katapleksi, nogle mere
af sgvnanfald og bar behandles derefter. Det vigtigste er, at behandlin-
gen ngije tilpasses hver enkelte person.
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Gode rad ved narkolepsi

Lev regelmaessigt - ikke mindst sengetider.

Dyrk regelmaessigt motion. Selvom motion giver treethed bagefter,

er det med til at stahilisere helbredet pa lengere sigt.

Planleeg en lur - eller to - i lebet af dagen. Det kan maodvirke sevnanfald.

4, Undga fa store og tunge maltider. Spis hellere mindre maltider og
enkelte mellemmaltider. Afstem dit kalorieindtag med dit
aktivitetsniveau.

5. Alkohol kan forsteerke sgvnanfaldene [og frarddes generelt nar man
tager medicin).

6. Husk at narkolepsi ikke pavirker intelligens. Det tager bare nogle gange
lidt lzngere tid at lzere, ndr man er treet.

7. Lad veere med at give op pé forhand. Afprev det du gerne vil, accepter
det hvis det ikke fungerer, og tilpas til det du kan.

8. Overvej hvilken uddannelse og hvilken slags arbejde du gerne vil have.
Visse job er ikke egnede nar man har narkolepsi: F.eks. pilot,
erhvervschauffer, stilladsarbejder, flyveleder eller arbejde med farlige
maskiner. Det handler om at passe pé dig selv og andre.

9. Fortzl dine omgivelser hvordan du har det. De kan ikke lzse tanker.

10. Meld dig ind i Dansk Narkolepsifarening. Her kan du blive opdateret pa
ny viden om narkolepsi, mede andre med samme vilkar, og fa statte,
rad og vejledning, for et meget beskedent kontingent.

Dansk Narkolepsiforening (DNF) er en landsdaekkende
patientforening. Vores formal er at arbejde for personer med
narkolepsi og beslzegtede sgvnsygdomme, at arbejde for at udbrede
kendskabet til sygdommen, at drive oplysningsarbejde om sygdommens
arsager, udvikling, behandling, nye medicinske fremskridt
og sociale rettigheder.

Kontakt Dansk Narkolepsiforening Foreningen er drevet af frivillige. Vi stiller os til radighed med statte til
- Vi er til for at statte, oplyse og formidle: vores medlemmer og tager iniativ til at personer med narkolepsi og pa-
rerende kan mgdes og udveksle erfaringer. Vi deltager i en reekke fora,
www.dansknarkolepsiforening.dk hvor vi far opdateret viden, som vi naturligvis deler, og gver indflydelse i

e-mail: info@dansknarkolepsiforening.dk forhold til forskning og behandling af sygdommen.
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