[ | Region VARDRIKTLINJE 1(5)
¥ JOnkdpings lan

Narkolepsi- vardriktlinje arbetsterapeut

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/ngest och depression. Narkolepsi har dérfor ofta en negativ paverkan pa
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

Arbetsterapeuten, inom den specialiserade dppenvarden, gor en utredning
géllande patientens aktivitetsformaga inom psykiska funktioner, personlig vard,
hemliv, uppgifter och krav samt viktiga livsomraden. Trotthet, ofrivilliga
insomnande och kataplexi kan péverka alla dessa aktivitetsomraden. Sekundéra
besvir till foljd av narkolepsin dr nedsatta kognitiva formagor, nedsatt
koncentrationsforméga, stresskénslighet och hjarntrotthet/utmattning [1].

Psykiska funktioner
e Intervju om hur det fungerar med trotthet, minne, koncentration eller andra
kognitiva svarigheter.

Vid behov:
o MoCA (Montreal Cognitive Assessment)
o SDMT (The Symbol Digit Modalities Test)
o Stroop test
o TMT-A och TMT-B (Trail Making Test)
e Intervju om trétthet och aterhdmtning, vid behov sjélvskattning med MFS
(Mental Fatigue Scale). Gransvarden for fatigue:
o 0-10 ingen mental trétthet
o 11-14 mild/risk for mental trétthet
o 15-20 méttlig mental trotthet
o >20 svér mental trétthet

Personlig vard och Hemliv
e Intervju om hur det fungerar i alla ADL-omraden t.ex. utifrdn ADL-
taxonomin eller Sunnas ADL-index.

Uppgifter och krav
o Kartldgg patientens vanor géllande somn, vila, eventuella sovande pauser
dagtid och dterhdmtning.
e Intervju om eventuell stresskénslighet.

Viktiga livsomraden
e Intervju om arbete/sjukskrivning. Uppméarksamma eventuella
arbetsuppgifter ddar symtom kan medfora stora risker [1].
e Efterhora om intressen och socialt nitverk/familjesituation.
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Produkter och teknik
e Intervju om boendemiljo, eventuella hjalpmedelsbehov eller
bostadsanpassning.

Behandling

Patientens rehabilitering ska planeras tillsammans med patienten och utga fran
dennes individuella mél och behov. Mélen och behandlingsétgérderna
dokumenteras vid behov 1 en rehabiliteringsplan. Den tydliggor vilka
behandlingsatgédrder som planerats, vad som &r vardens respektive patientens
rehabiliteringsansvar. Rehabiliteringsplanen och den planerade behandlingen ska
utvirderas med, 1 forvég, bestdmda tidsintervall.

Om patienten bedoms ha behov av multimodal rehabilitering kan remiss frén
neurologen skickas till Rehabiliteringsmedicinska kliniken.

Psykiska funktioner

e Struktur fOr att skapa rutiner for sovande pauser. Forskning visar att det &r
viktigt med dagliga regelbundna 2-3 korta sovande pauser (cirka 15-20
minuter) eller 1 enstaka fall en lite 1dngre for att minska dagtrottheten.
Upplagget behover anpassas efter individen [2,3,6,7,8].

o Ett veckoschema/dagsschema som stdd kan ibland vara till hjdlp for att fa
bittre struktur.

e Tipsa om somnhygien (finns pd virdguiden 1177). Att f6lja generella
somnhygieniska rdd kan forbattra somnkvalitet och symtom vid narkolepsi
[6]. Att somna och vakna vid samma tid varje dag kan minska dagtrotthet
hos personer med narkolepsi [2,8].

Vid mental trotthet/hjarntrotthet ges muntlig och skriftlig information fran haftet
”Vad hédnder nér hjérnan inte orkar” eller hemsidan www.brainfatigue.se

Se @ven: Riktlinje Narkolepsi- Psykolog

Personlig vard och Hemliv
e Rdédgivning/samtala kring aktivitetsbalans, struktur och strategier for
energiplanering over dygnet, prioritering av aktiviteter etc [1].
e Att dgna sig t fysisk aktivitet dagtid kan badde minska dagtrotthet och
forbattra somnkvalitet [1,9].

Se dven: Riktlinje Narkolepsi- Psykolog

Uppgifter och krav
e Det finns ocksa tekniska 16sningar som kan anvédndas f6r pdminnelser och
planering, till exempel appar till mobiltelefoner. For att klara studier,
arbete och privatliv pa ett bra sitt kan vilrum och hjdlpmedel behdvas. I
skolan kan det behovas stdd 1 form av hjélp med anteckningar och tillgdng
till vilrum [1].
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e Under studier vid universitet eller hdgskola kan personer med narkolepsi
behova studiestdd som tillgang till vilrum, anteckningshjilp och forlangd
provtid. Ibland behover studietakten reduceras [1].

e Tillgéng till vilorum pé arbetsplatsen. Tips pa anpassningar vid eventuella
alltfor stillasittande och enformiga arbetsuppgifter som gor att patienten
ofta somnar. Bra belysning och hoj- och sénkbara skrivbord kan underlétta

[1].
Se @ven: Riktlinje Narkolepsi- Psykolog

Viktiga livsomraden
¢ Vid behov kontakt med Rehabkoordinator géllande sjukskrivning och
arbetsuppgifter.

Se dven: Riktlinje Narkolepsi- Psykolog

Produkter och teknik
e Ge rdd om hur den fysiska miljon i hemmet kan anpassas, till exempel
med spisvakt. Overrapportera vid behov till kommunarbetsterapeut om
patienten behdver/Onskar hjélp med denna kontakt.

Se dven: Riktlinje Narkolepsi- Psykolog

Omgivningsfaktorer
e Personer med narkolepsi kan vara hjélpta av att fa kontakt med andra som
har samma sjukdomstillstand [2]. Patienter som Onskar sddan kontakt kan
exempelvis hinvisas till den svenska patientorganisationen
Narkolepsiforeningen.

Se dven: Riktlinje Narkolepsi- Psykolog

Uppfoljning

Inom Region Jonkdpings Lan erbjuds patienter med narkolepsi regelbundna
uppfoljningar med ldkare i 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
Oppenvard skickar remiss till Rehabiliteringscentrum nér behov av icke-
farmakologisk behandlingsinsats uppstar. Epsworth Sleepiness Scale (ESS)
anvinds for kontinuerlig symtomskattning vid uppfoljning i den specialiserade
Oppenvarden.

Kvalltetsuppfoljnlng
Andel patienter med nydiagnostiserad narkolepsi som far kontakt med
Rehabiliteringscentrum for rehabiliterande, icke-farmakologiska insatser.
e Andel patienter med narkolepsi som erbjuds bedomningsbesdk inom 2
manader fran remissdatum.
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