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Att leva med narkolepsi

"Det kdandes som om jag
holl pa att sova bort hela livet”

tondren var Ida Jegréus sa trott att

hon inte kunde halla sig vaken pa lek-
tionerna i skolan. Hur hon én forsokte
sd somnade hon.

— Jag sov bort hela hogstadiet. Da
trodde alla att jag var skoltrott eller att
jag hade varit ute och svirat, sidger hon.

Ida Jegréus har numera kontroll 6ver
sin trotthet. Med hjilp av uppiggande
medicin kan hon sjilv styra somn-
attackerna och hon slipper gd runt i
dvala och somna i tid och otid.

— Det kidnns som om jag har fitt ett
helt nytt liv nu, en andra chans.

Narkolepsi dr ett dolt funktionshinder
och sjukdomen &r dn sd linge i det nér-
maste okdnd bland allmédnheten. Detta
faktum innebdr att det kan vara svart att
fa forstaelse, och dven ritt diagnos.

Nir Ida Jegréus under gymnasietiden
somnade pd sd gott som varje lektion
insdg hon att ndgot var fel.

— Det kindes som om jag holl pa att
sova bort hela livet. Det kunde inte bara
handla om jdrnbrist eller skoltrétthet.

Hon hade tur och triffade en likare
pa vardcentralen som hade hort talas
om narkolepsi. Efter ett “tupplurstest”
pd neurologen konstaterades det att
den 7skoltrotta” 17-aringen hade nar-
kolepsi.

— Det var en kluven kénsla att fa diag-
nosen, men ocksa skont att fa ett namn
pé det. Samtidigt vet ndstan ingen vad
det 4r. Om jag triffar ndgon som har
hort talas om narkolepsi dr det kors i
taket.

Det faktum att sjukdomen &r sd okidnd
kan stilla till problem i vardagslivet.

— Hela mitt liv har jag haft en stimpel
pa mig att vara trott och lat. Det kdnns
ordttvist eftersom jag inte kan hjilpa att
jag somnar.
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Att leva med narkolepsi

Under skoltiden fick Ida Jegréus ut-
sta pikar fran lirarna, som trodde att
hon tyckte att lektionerna var for tra-
kiga eller att hon sovit daligt pa natten.
Kompisarna retades och gjorde snark-
ljud bakom ryggen pa henne. I arbets-
livet har hon tidvis haft oforstdende
chefer, trots att hon alltid varit 6ppen
och berittat om sin sjukdom.

—Jag vill gdrna ha ett arbete, men jag
kan inte ha ett arbete ddr allt ansvar
vilar pd mig. Om jag fir en somnattack
maste jag kunna ga undan och sova 10—
15 minuter.

Att det inte syns att hon har narkolepsi
upplever Ida Jegréus som ett problem.

—Jag tror att jag skulle fa storre for-
staelse om jag hade en kdpp eller en
rullstol. Ibland upplever jag att folk inte
tar min sjukdom pd allvar, att de tror att
jag hittar pa.

En del av hennes kompisar har ocksé
svért att hantera sjukdomen. ”Va, ska du
sova nu?” dr en vanlig kommentar, trots
att de vet orsaken. Négot Ida Jegréus
gdrna skulle slippa dr ocksa de burdusa,
anklagande vickningarna fran omgiv-
ningen.

—Jag minns sdrskilt en gang nir jag

och ndgra kompisar var ute och spelade
biljard. Jag somnade till pd en stol och
vaknade av att en ur personalen ruskade
mig med orden "Hir fir du inte sitta
och sova. Ar du full far du g hérifrdn”.
Da blev jag ledsen och kinde mig oskyl-
digt anklagad, sdger hon.

Sjukdomen gér sig ocksd pdmind pd
natten. Ida Jegréus nattsomn dr ytlig och
hon kommer aldrig ner i djupsomn.

—Jag dr alltid medveten om nir jag
ror mig eller vinder mig. Men for att
vara narkoleptiker har jag hyfsat bra
nattsomn.

Hon har heller inga stérre problem
med hallucinationer, vilket annars &r
karaktiristiskt for sjukdomen.

— Ibland nir jag ar riktigt trott kan
jag bli osdker pa vad som dr drom och
verklighet. Svarade jag eller var det bara
som jag trodde?

Innan Ida Jegréus hittade ritt medicin
var hon standigt trott och kunde slumra
till bdde hir och dir. Aven om hon var
ute pa stan och gick i affirer kunde hon
gd in ett dvalliknande tillstand under
10-15 minuter for att sedan vakna till
igen.



Jag tror att jag skulle fa storre forstaelse om jag
hade en kdpp eller en rullstol. Ibland upplever
jag att folk inte tar min sjukdom pa allvar.

—I dagbrukar jag bara sova pa bussen
eller tunnelbanan pd vig in till stan och
sedan tar jag en kort tupplur efter lunch.
Allt annat kdnns onormalt i dag.

Med den nya medicinen upplever Ida
Jegréus en helt annan nirvaro ilivet och
att hon har stérre kontroll. Hon sjunger
i kyrkokor och ir en flitig amatorfoto-
graf. Intresset fér blommor ér stort, lik-
som att dka slalom och att umgas med

kompisar. Ida Jegréus dr ocksd aktiv
i Neurologiskt Handikappades Riks-
férbund dir hon varit med och byggt
upp ett nitverk for narkolepsi.

— Forr kidnde jag mig helt ensam i
virlden. Darfor dr det sd kul att triffa
andra med samma erfarenhet. Nu har
jag insett att det finns andra med nar-
kolepsi och att de &r helt normala mén-
niskor precis som jag. [ ]
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Vad ar narkolepsi?

Narkolepsi dr en neurologisk sjukdom, som orsakas av storningar i
hjarnans reglering av somn och vakenhet.

Sjukdomen ska inte forvixlas med somnapnésyndrom, som
innebir att nattsomnen stors av snarkningar eller andra tillstind
som stor somnen, till exempel rastlosa ben. For att fd korrekt diag-
nos dr det viktigt att fa kontakt med neurolog.

Vem far narkolepsi?

Symtomen startar oftast fore 30 drs alder. Narkolepsi ar en ovanlig
sjukdom. I Sverige har cirka 500 personer fatt diagnosen narko-
lepsi, men det dr troligt att cirka 4 000 personer lever med sjuk-
domen i mer eller mindre lindrig form. Sjukdomen ir inte psykisk,
men symtomen kan utlosas eller forvirras av stress och andra svara
situationer.

Hur yttrar sig narkolepsi?

De vanligaste besviren dr onormal somnighet och sdmnattacker,
som dr svdra att motsta. Ofta forekommer ocksd nigot eller nagra
av foljande symtom:

m Kataplexi dr attacker som gor att personen tappar kontrollen 6ver
sina muskler, ofta i nacken, hakan eller benen. Han/hon blir slapp
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och utan styrsel och kan till och med falla omkull vid en &verras-
kande sinnesrorelse. Savil glidje som sorg eller ilska kan utlosa
kataplexi. Personen 4r vid medvetande medan attacken pagar.
m Somnparalys innebdr att personen kdnner sig forlamad. Det sker
nir han/hon dr pa vdg att somna eller vakna. Det gér inte att rora
armar eller ben, resa pd huvudet eller tala. Tillstdindet kan vara i fle-
ra minuter och gér inte att avbryta, men det slipper vid ber6ring.
® Hallucinationer kan uppstd i tillstindet mellan sémn och vaken-
het. Ofta innebdr det hemska syner med skréickinjagande ljudeffek-
ter, men de kan ocksa vara angendma.
m Ddlig nattsémn ér ytterligare ett symtom vid narkolepsi, vilket i
sin tur medfor trétthet pa dagarna.

Besviren vid narkolepsi dr individuella. Till exempel kan en ka-
taplexiattack hos vissa pdga en halvtimme medan den hos andra
inskrédnker sig till nagra ryckningar i knaveck eller nacke.

Hur behandlas narkolepsi?

Det finns effektiva mediciner mot symtomen, sdrskilt mot somn-
attackerna, men sjukdomen gér inte att bota. Det ar viktigt att
prova ut medicineringen noga, for att hitta biasta mojliga dosering.
Med kunskap om sin sjukdom, anpassad livsforing, forstaelse fran
omgivningen och ritt medicinering kan en person med narkolepsi
fungera bra i arbete och vardagsliv.



Diagnosombud och natverk

Inom Neurologiskt Handikappades Riksforbund finns diagnos-
ombud och nitverk for narkolepsi. De bestar framfor allt av perso-
ner som sjdlva lever med sjukdomen och deras nirstdende. Ombu-
den och nitverket sprider information om narkolepsi, ger rad och
stod samt arbetar aktivt for att forbéttra vard och behandling. ™



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stéd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det ir att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vara erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som nirstdende, forenar oss i
en stark gemenskap. Vi delar gdrna med
oss av vira kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allmédnhet
eller som beslutsfattare pa alla nivéer i
samhillet.

Malet for NHR dr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla samhéllet
pa alla omréden.

Vifinnsihela Sverige via vira 91 lokal-
foreningar och 17 lansforbund. Hos
vara foreningar eller via vdra diagnos-
ombud och nitverk, kan du fa rad och
tips av andra i liknande situation, delta
i kurser, resor och rehabilitering som

gympa, ridning, bassingtraning med
mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som &r yngre. Du kan ocksa
vara med och paverka beslutsfattare och
politiker.

Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omréde,
bland annat genom stod till forskning
via NHR-fonden.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund fir du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pa resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pd NHR:s hemsida,

www.nhr.se

m kamratskap
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Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!



Bli medlem du ocksa
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund

U Jag lever med en neurologisk sjukdom/skada

U Jag ir nirstiende till person som redan ir medlem i NHR
(tidningen Reflex ingér inte i detta medlemsskap)

Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och vara diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja var verksamhet pé olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bast:

U Sind girna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

U Autogiro. Jag vill stodja med en ménatlig giva via autogiro och far
dé tidningen Reflex utan kostnad.

U Sparande i ideell fond dir 2 % av fondformégenheten tillfaller
Neurologiskt Handikappades Riksforbund.

U Prenumeration p4 tidningen Reflex (6 nummer/ar).

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot ér betalt.

Vira giavokonton stdr alltid 6ppna for din gdva. Den behovs och gor
nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075
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