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Narkolepsi - Riktlinje psykolog

Vardniva, samverkan och remissrutiner

Varden vid narkolepsi sker i enlighet med nationella och europeiska riktlinjer och
bygger pa ett multiprofessionellt omhindertagande med hinsyn till den enskilda
patientens behov och 6nskemal. Eftersom narkolepsi ér ett kroniskt tillstdnd syftar
behandlingsinsatserna framfor allt till att ge symtomlindring och 6kad livskvalitet.
I enlighet med svenska och europeiska riktlinjer ska bade farmakologiska och
icke-farmakologiska behandlingsinsatser erbjudas [1,2]. For patienter dér
lakemedelsbehandling &r olampligt (exempelvis vid graviditet, ung alder, kraftiga
biverkningar, otillricklig behandlingseftekt, eller risk for beroende) ska icke-
farmakologiska insatser prioriteras [2].

Bedomning, diagnosticering och ldkemedelsbehandling av narkolepsi sker inom
den specialiserade dppenvérden. Efter diagnosticering av narkolepsi ansvarar
lakare inom den specialiserade 6ppenvarden for att inleda likemedelsbehandling,
och for att skicka remiss till Rehabiliteringscentrum for rehabiliterande (icke-
farmakologiska) insatser. Om en remiss till Rehabiliteringscentrum accepteras s
ska nybesok ske inom 60 dagar frén remissdatum. P4 rehabiliteringscentrum kan
patienter med narkolepsi bland annat erbjudas kontakt med arbetsterapeut,
fysioterapeut, psykolog, kurator, dietist, sexolog eller rehabkoordinator.
Patientens behov styr vilka yrkesgrupper som kopplas in. Samverkan med externa
aktorer, sdsom skolverksamhet och forsdkringskassa, kan ske vid behov.

Om hilsotillstandet

Narkolepsi dr en kronisk neurologisk sjukdom som innebér storningar i hjarnans
reglering av vakenhet och somn. Vanliga symtom vid narkolepsi dr nattliga
sOmnstorningar, okontrollerad dagtrétthet med ofrivilliga insomnanden, plotslig
forlust av muskeltonus i1 vakenhet (kataplexi), sémnparalys, samt hypnagoga (i
samband med insomnande) och hypnopompa (i samband med uppvaknande)
hallucinationer. Symtomen kan variera mellan individer och férandras 6ver tid
[1]. Tillstdndet ger ofta sekundéra besvir med kognitiva formagor, koncentration,
inldrning, stresskénslighet, hjarntrétthet/utmattning, och psykisk ohélsa sdsom
oro/dngest och depression Narkolepsi har darfor ofta en negativ paverkan pé
individens vardagsfungerande, livskvalitet och psykiska hélsa [1,3].

Det finns tva varianter av narkolepsi; narkolepsi typ 1 (NT1) och narkolepsi typ 2
(NT2). NT1 kinnetecknas av laga nivier av orexin/hypokretin i
cerebrospinalvitska och forekomst av kataplexier [1, 4, 5]. NT1 orsakas sannolikt
av en autoimmun process dér celler som producerar orexin/hypokretin forstors av
det egna immunsystemet. Vaccinering med pandemrix och svininfluensainfektion
har kopplats till insjuknande i narkolepsi typ 1. Aven vivnadstypen HLA-
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DQB1*06:02 tycks vara en riskfaktor for utveckling av NT1 [1,5]. NT2
kénnetecknas av normala nivaer av orexin/hypokretin i cerebrospinalvitska och
frdnvaro av kataplexier [1, 4, 5]. Orsaken till insjuknande i narkolepsi typ 2 ar
okidnd och verkar inte ha ndgon koppling till vivnadstypen HLA-DQB1*06:02
[1,5].

Den exakta prevalensen av narkolepsi ér inte kénd. Enligt internationella
berdkningar har cirka 50 av 100 000 personer narkolepsi, vilket motsvarar ungefar
4500 personer 1 Sverige [5].

Utredning

Psykologkontakt kan vara motiverat vid psykisk ohélsa, svirigheter att acceptera
sjukdomstillstandet, eller 1ag livskvalitet pa grund av sjukdomstillstdndet.
Psykologen gor forst en bedomning av patientens psykiska hdlsa/ohdlsa och behov
av psykologisk behandling. Beddmning sker genom klinisk anamnes, som vid
behov kompletteras med andra informationskéllor sdsom sjélvskattningsformulér
eller strukturerat/semi-strukturerat intervjumaterial. Bedomningen kan resultera i
att psykologisk behandling erbjuds.

Psykologkontakt kan ocksa vara motiverat om de kognitiva formagorna behover
utredas ndrmare. En neuropsykologisk utredning kan d& genomforas, inklusive
fordjupad klinisk anamnes och psykometrisk testning, dér patienten far genomfora
olika uppgifter for att underska kognitiva funktioner sdsom minne,
uppmarksamhet, och exekutiv forméga. Psykologen viljer vilka psykometriska
tester som ska anvindas med hénsyn till utredningens fragestillning. Resultaten
fran den neuropsykologiska utredningen sammanstélls i ett utlatande. Utlatandet
ger information om patientens kognitiva funktionsniva nir det giller kognitiva
formagor som exempelvis minne, uppmirksamhet, visuospatial- och exekutiv
formaga.

Overgripande psykiska funktioner
e Psykisk status

Energi och driftfunktioner
e Dagtrotthet

Somnfunktioner
e SOomnméangd
e SOmnkvalitet

Emotionella funktioner
e Psykisk hélsa/ohilsa

Specifika psykiska funktioner
e Kognitiva funktioner sdsom uppmérksamhet, minne, perceptuell funktion
och hogre kognitiva funktioner (vid neuropsykologisk utredning)
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Aktiviteter och delaktighet
e Engagemang i viktiga livsomradden

Omgivningsfaktorer
e Personligt stdd och personliga relationer

Behandling

Psykologisk behandling anpassas efter patientens behov, och kan dérfor se olika
ut for olika individer. Det saknas 1 dagsldget svenska riktlinjer for hur icke-
farmakologisk behandling, inklusive psykologisk behandling, vid narkolepsi bor
ga till [1,6]. Europeiska riktlinjer och manualen for KBT vid hypersomni (CBT-
H) kan ge végledning kring ldmpliga behandlingsinsatser [2,7].

Europeiska riktlinjer reckommenderar behandling med kognitiv beteendeterapi
(KBT), eftersom KBT-behandling kan bidra till 6kad livskvalitet och minskad
dagtrotthet for personer med narkolepsi [2]. KBT vid narkolepsi kan exempelvis
innebéra arbete med regelbunden natt- och dagsémn, sémnhygien, matvanor,
livskvalitet, kognitiv terapi/kognitiv omstrukturering, foljsamhet till
lakemedelsbehandling, eller beteendestrategier for att hantera dagtrotthet [2,8,9].

Observera att psykologiska behandlingsinsatser kan dverlappa med insatser fran
andra yrkesgrupper. Det ar darfor viktigt att undersdka om det finns andra
pagaende eller tidigare behandlingsinsatser.

Somnfunktioner, energi och driftfunktioner

Regelbunden nattsémn

Att somna och vakna vid samma tid varje dag kan minska dagtrotthet hos
personer med narkolepsi [2,10]. Behandlingsinsatser for att 3 till en regelbunden
nattsdmn rekommenderas darfor for alla narkolepsipatienter, oavsett dlder och
ladkemedelsbehandling [2]. Radgivning och KBT-metoder sdsom
beteendeaktivering och problemldsning kan anviandas som hjidlpmedel for att
skapa regelbundna tider for nattsomn. Till skillnad frdn psykologisk behandling
av insomni, dar fokus ligger pa att begrénsa tiden som spenderas i singen
(somnrestriktion), bor fokus hir vara pé att gora nattsomnen tillrackligt 1dng for
att fylla patienternas somnbehov. Vad som ér en tillrackligt 1dng nattsdémn bor
bedomas for varje enskild patient utifran kartliggning av somnvanor och
somnbehov [2,10].

Regelbunden dagsémn

Forskning visar att 2-3 tupplurar per dag, som varar 15-20 minuter och sker vid
samma tidpunkt varje dag, kan minska dagtrotthet hos vuxna med narkolepsi. For
de flesta leder ldngre tupplurar till 6kad dagtrétthet, och tupplurarna bor darfor
inte vara ldngre dn 15-20 minuter. Om mer sdémn behdvs bor istédllet nattsomnen
forlangas tills det totala sdmnbehovet 6ver dygnet blir tillfredsstéllt. Enstaka
personer kan ma bra av att ta langre tupplurar &n 15-20 minuter, och upplagget
kan darfor behova anpassas efter individen [3,9,10]. Behovet av tupplurar kan se
annorlunda ut hos barn dn hos vuxna [3]. Radgivning och KBT-metoder sasom
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beteendeaktivering och problemldsning kan anvindas som hjdlpmedel for att fa
till regelbunden dagsdomn.

Somnhygien

Att folja generella somnhygieniska rad kan forbéttra sémnkvalitet och symtom vid
narkolepsi. Somnkvalitet kan exempelvis forbittras genom att a) begriansa
anvindning av alkohol, koffein och tobak, antingen helt och hallet eller
atminstone de sista timmarna innan sdnggéaende, b) undvika tunga méltider
timmarna innan singgaende, c¢) skapa en god sovmilj0, fri fran exempelvis
storande ljud och ljus, d) hélla sovrummet svalt [8,11]. Radgivning och KBT-
metoder sdsom beteendeaktivering och problemldsning kan anvindas som
hjalpmedel for att forbéttra somnhygien.

Fysisk aktivitet

Att dgna sig at fysisk aktivitet dagtid kan bdde minska dagtrotthet och forbéttra
somnkvalitet [7]. Radgivning och KBT-metoder sdsom beteendeaktivering och
problemldsning kan anvindas som hjilpmedel for att skapa hdlsosamma vanor
kring fysisk aktivitet.

Matvanor

Halsosamma och regelbundna matvanor, samt att undvika att dta de sista
timmarna innan sianggaende kan vara hjalpsamt for att minska dagtrotthet hos
vissa personer med narkolepsi [8,9]. Rddgivning och KBT-metoder sdsom
beteendeaktivering och problemldsning kan anvindas som hjdlpmedel for att
skapa hilsosamma och regelbundna matvanor.

Temperaturreglering

Radgivning kring hur temperaturreglering kan anviandas for att minska
dagtrotthet. Att halla distala kroppsdelar (armar, ben, hinder och f6tter) svala kan
bidra till 6kad vakenhetskénsla hos personer med narkolepsi [8]. Att undvika
sdrskilt varma miljoer (exempelvis bastu och varma bad), och istéllet vistas i svala
miljoer, kan minska dagtrotthet hos personer med narkolepsi [10].

Emotionella funktioner
Om psykisk ohélsa forekommer (exempelvis angest eller depression) behandlas
det med sedvanliga psykologiska behandlingsmetoder, sdsom KBT.

Aktiviteter och delaktighet

CBT-H

En manual for KBT vid hypersomnier (CBT-H) skapades och testades i en
pilotstudie vid Northwestern University Feinberg School of Medicine, USA, ér
2020. Resultatet fran pilotstudien visade att behandling enligt manualen kan dka
narkolepsipatienters kédnsla av att kunna hantera de vardagsutmaningar tillstandet
innebdr (self-efficacy)[7]. Manualen kan fungera som végledning vid val av
behandlingsinsatser for att 0ka livskvalitet och engagemang i viktiga livsomraden.
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CBT-H-behandlingen levererades via en digital plattform. Manualen bestod av 7
ordinarie behandlingsmoduler, med mdjlighet att ldgga till ytterligare
behandlingsinslag vid behov):

1. Information om diagnosen inklusive vanliga symtom och stodjande
samtal kring patientens upplevelse av diagnosticeringsprocessen.

2. Identitet och sjilvbild: samtal om patientens identitet och sjdlvbild fore
respektive efter diagnos, inklusive acceptansstrategier och varderad
riktning.

3. Strukturera dagliga aktiviteter: aktivitetsdagbok, arbete med
regelbunden dagsomn, identifiering av energigivande och energikrdvande
aktiviteter.

4. Strukturera nattsomn: somndagbok, arbete med regelbunden nattsémn,
somnhygien.

5. Coping och kénsloreglering: arbete med problemfokuserade och
kénslofokuserade copingstrategier for att hantera narkolepsisymtom pa ett
funktionellt stt.

6. Socialt stod: lyfta betydelsen av socialt stod, undersdka patientens
befintliga sociala stod, hitta vagar till social kontakt via exempelvis
patientorganisationer.

7. Medicinska, juridiska och yrkesmissiga aspekter: samtal om hur
medicinska, juridiska och yrkesméssiga aspekter hanger ihop med
patientens tillstdnd, samt problemldsning kring eventuella problem.

8. Andra behandlingsinslag som lades till vid behov exempelvis
foljsambhet till likemedelsbehandling, att hantera oforutsidgbarheten vid
kataplexi, samtal om tillstdndets paverkan pa familjerelationer.

Omgivningsfaktorer

Personer med narkolepsi kan vara hjélpta av att f4 kontakt med andra som har
samma sjukdomstillstdnd [2]. Patienter som Onskar sadan kontakt kan exempelvis
hénvisas till den svenska patientorganisationen Narkolepsiféreningen.

Uppfdljning

Inom Region Jonkopings Lén erbjuds patienter med narkolepsi regelbundna
uppfoljningar med lidkare 1 specialiserad 6ppenvard genom hela livet, och
uppfoljningsbesok sker vanligtvis en gang per ar. Undantag kan finnas, eftersom
varden anpassas efter den enskilda individens behov. Likare inom specialiserad
Oppenvérd skickar remiss till Rehabiliteringscentrum nér behov av icke-
farmakologisk behandlingsinsats uppstér. Epsworth Sleepiness Scale (ESS)
anvénds for kontinuerlig symtomskattning vid uppfoljning i den specialiserade

Oppenvarden.
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Kvalitetsuppfoljning

Andel patienter med nydiagnostiserad narkolepsi som fér kontakt med
Rehabiliteringscentrum for rehabiliterande, icke-farmakologiska insatser
Andel patienter med narkolepsi som erbjuds beddmningsbesok inom 2
manader fran remissdatum
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https://www.1177.se/globalassets/1177/regional/gavleborg/media/dokument/halsa
/sov-gott.pdf
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