Narkolepsi
foreningen

' SO 11 $2

OM VARFOR FORENINGEN BILDADES

Berittelser om nagra av de som 2009 tog vaccination mot svininfluensan men istillet fick en livslang kronisk sjukdom.
Magasinet ges ut med anledning av att Narkolepsiforeningen funnits i 10 ar.



Elisabeth Widell, ordférande

TiI_Isar_nmans
blir vi starkare

Aret axr 2009 och WHO varnar for var tids stérsta
pandemi. Over fem miljoner svenskar vaccineras efter att
staten uppmanat befolkningen att ta sitt solidariska ansvar.
Pandemin uteblev, men for flera hundratals personer skulle
livet aldrig bli detsamma igen.

Vi drabbades av narkolepsi — en omfattande kronisk
sjukdom utan botemedel och vi ville att ndgon ska ta ansvar
for det som skedde. Darfor bildades Narkolepsiféreningen
av engagerade foraldrar och vi har astadkommit mycket,
men det finns otroligt mycket mer att férandra.

Med det har magasinet vill vi uppmarksamma de tio
ar som har gatt. Genom att lata medlemmarna, ldkarna
och vara juridiska ombud beratta om sina erfarenheter
och upplevelser hoppas vi kunna skapa en forstaelse for
vad som hande. For de som var for unga for att minnas
vill vi skapa en mdjlighet att titta tillbaka och se vad vi
tillsammans har dastadkommit. Fér dven om vi 6nskar att det
gick snabbare sa har vi bidragit till en utveckling av varden,
gjort framsteg i den komplexa ersattningsmodellen och
skapat ett forum dar vardefull information och erfarenheter
delas.

Alla féreningens medlemmar har en relation ftill
narkolepsi, oavsett om vi sjalva har sjukdomen eller om vi
ar foralder, syskon, partner, barn eller annan néarstaende ftill
nagon som har narkolepsi. Narkolepsiféreningen har fort
oss samman och for manga har vi blivit Narkolepsifamiljen,
en gemenskap med manniskor som forstar och stottar
nar livet ar svart och som glads med varje framsteg vara
medlemmar gor.

Narkolepsiforeningen ska vara ett forum dar alla kdnner
sig valkomna och dar alla ar lika viktiga. Vi vill vara en
organisation som varnar om vara medlemmar och dar
alla ska ges mojlighet till engagemang. For vi behovs och
tillsammans gor vi skillnad!
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Narkolepsiforeningens syfte, vision och mdl

Att finnas till for dig som drabbats

Hosten 2020 var det tio ar
sedan arbetet med foreningen
borjade. Var vision ar att du
som drabbades av narkolepsi

i samband med Pandemrix,

far en sa fullgod livskvalitet som
om skadan aldrig hade skett.

Foreningen verkar for att du som
medlem ska ma sa bra som mojligt, och for
att ditt liv ska fungera val nar det géller halsa,
ekonomi, arbete, studier, vard och sociala
moijligheter.

Vi tycker att det ar viktigt att bli medlem,
for att fa hjalp med ersattningsfragan och for
att kunna dela kunskaper och erfarenheter med
andra i samma situation. | december 2020
var vi 496 huvudmedlemmar och 737 stod-
medlemmar, och ju fler vi ar desto storre
inverkan kan vi ha.

: e O

Fem mal vi vill uppna med féreningen:

¢ En enkel ersattningsprocess

Idag &r processen for att fa ersattning for lakemedelsskada
komplicerad. | manga fall tar pappersarbetet mer tid an sjalva
sjukdomen, och fa personer klarar av att driva fallen pa egen
hand. Darfér har féreningen anlitat juridiska ombud for rad-
givning och stdd. Vi kampar for att alla ska fa sitt samband
godkant, att processen ska bli enklare samt att den ska ske

pa ett rattsdkert satt.

e Mer forskning

Manga medlemmar har inte en fullgod behandling idag, och
vi vill darfor att narkolepsiforskningen om behandling ska
utokas. Vi bevakar aven forskningen runtom i varlden och
bygger internationella samarbeten.

e Tillgang till effektiva behandlingar

Forutom att vi vill att forskningen om narkolepsi 6kar, arbetar
vi dven for att du med narkolepsi ska fa tillgang till de behand-
lingsformer som finns. Allt for att uppna en fullgod livskvalitet.

¢ Individuell och fullgod vard

Vi vill att alla med narkolepsi ska ha tillgang till personcentrerad
och fullgod vard. Varden ser idag olika ut beroende pa var du

bor. Vi stravar efter att du som &r drabbad ska fa den vard du

behover, nar du behover — nara dig.

e Okad gemenskap for de drabbade
Manga med narkolepsi kdnner sig ensamma i sin sjukdom.
Vi arrangerar traffar, dar bade du som har narkolepsi och du
som dr anhorig kan identifiera dig och utbyta erfarenheter
med andra som &r i liknande situation. Férutom traffarna
for familjer, medlemmar och lokala grupper finns dven
olika Facebookgrupper.




=~ — - symbol

_-- - ordbild

Narkolepsi
foreningen

Framtidstro, en omfamning eller kanske unga mdnniskor
pa vdg ut i vuxenlivet. Var logotyp dr full av symbolik.

Logotypen bestar av symbol och ordbild, och det ar i symbolen som kdrnvardena finns inbyggda.
Den mjuka, runda formen formedlar kdnslan av gemenskap, trygghet och omfamning.
Oppningen i cirkeln, och prickarna, skapar tillsammans en framatrorelse som
pekar uppat och framat. Det symboliserar framtidstro, mojligheter, forskning
och de ungas vag ut i vuxenlivet.

Den grona fargen i olika nyanser, symboliserar tillit och hopp.



* Detta har hant

Fran en handfull foraldrar
till over tusen medlemmar

— sd har Narkolepsiforeningen utvecklats under tio ar

Det som forst borjade med ett Facebookforum kom att lagga

grunden for en stark intresseforening med ett snabbt viaxande >
medlemsantal. Féreningen har blivit en varm gemenskap for

manga, och en betydande aktér som paverkat bade forskningen,

varden, politiken och juridiken. Allt fér att de som har drabbats

av narkolepsi ska fa ett sa bra liv som majligt.

September-oktober 2012
Tva separata foreningstraffar anordnas, pa
grund av det stora medlemsantalet. Totalt

Januari 2010 deltar 459 huvud- och stédmedlemmar.
De férsta fallen av narkolepsi

upptéacks efter massvaccineringen. .

‘ » Februari 2012

Foreningen har nu 160 medlemmar och tillstrom-
ningen verkar inte avta. Natverk for lakare och

. kuratorer bildas av SKR, Sveriges Kommuner och
Augusti-oktober 2010 Regioner, for att kunna hjidlpa medlemmarna.
Larm kommer fran Finland. 40 fall av narkolepsi s W,-/%

anmals till Lakemedelsverket. En 6ppen . .
- . W, \eronicy ,
Facebookgrupp startas av foraldrar till barn e s %,
som fatt narkolepsi. Nagra mots for forsta . . {h %
o . - . gy = ®
gangen, pa ett seminarium anordnat e ‘;_J 5
av Neuroférbundet. September 2011 J
Foreningen far beviljat bidrag 4 4
fran Socialdepartementet. Den férsta

I Xad

. féreningstraffen i egen regi anordnas,
Januari 2011 * med 150 deltagare. Mats Wikner och
Det forsta motet med Lakemedelsverket halls, Veronica Johansson anlitas som juridiska
anordnat av foraldragruppen. Nu finns 65 ombud. Féreningen kraver att staten
anmalda fall. Fragan om en férening tas upp. garanterar full ersattning till de drabbade.

e -7 A G N_arkqlepsi
Februari-mars 2011 Maj 2011 foreningen
Foraldragruppen moter Socialstyrelsen, Socialdepartementet, Narkolepsiféreningen Sverige bildas. En styrelse tillsatts,
Lakemedelsverket samt Likemedelsférsakringen och efterfragar dar samtliga ar fordldrar till drabbade barn. Den forsta
en nationell samordning av de fragor som har uppstatt. familjetraffen anordnas av Neuroférbundet, med 30
Sambandet mellan vaccinering och sjukdom konstateras. familjer. Féreningen far 35 medlemmar, till en bérjan.
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Foreningen tar initiativ till ett internationellt
mote i Stockholm. Deltar gor representanter

Februari 2013

Nu har féreningen 220

huvudmedlemmar och ett %
trettiotal stodmedlemmar.
Foreningen jobbar vidare
med ersattningsfragan.

November 2013

for drabbade i andra europeiska lander,

Foreningen deltar i Almedalsveckan med temat

och gemensamma fragor diskuteras.

Juli 2014

Vi tar konsekvensen — vem tar ansvaret?,
for att lyfta fragan om konsekvenserna
av massvaccineringen.

\—

December 2020

Nu dr medlemsantalet uppe i 496 huvud-
medlemmar och 737 stédmedlemmar.
Foreningens omfattande arbete fortgar,

bland annat med avslagsfragan, da 110 personer
nu fatt avslag pa sina ansékningar om
ekonomisk ersattning. Foreningen é%}
foretrads av fem advokater. &

Februari 2019

Foreningen yrkar pa skadestand fran staten
och regionerna samt lakemedelsbolaget,
med skalen vdrdsldshet och krdnkta
mdnskliga réttigheter. Det ar forsta
gangen nagon kraver skadestand for
nagot liknande pa EU-niva.

Maj 2018
w Narkolepsi infors i det medicinska

Oktober 2014

Lagforslaget om statlig ersattning gar ut pa remiss.
Foreningen arbetar pa ett forslag till remissvar,
tillsammans med ombud och medlemmar.

tabellverket for invaliditet med

en gradering pa 20 procent. Detta
ligger till grund for invaliditets-
ersattningen och ar lagre an foren-
ingens argumenterade 60 procent.

&«

Februari-maj 2016

Lagforslaget om statlig ersattning presenteras, med
en beloppsgrans pa 10 miljoner kronor per individ.
Féreningen bedriver en kampanj pa temat Sover du?,
med namninsamling, debattartiklar och mejl till
politiker, for att andra lagforslaget.

\—

Juli 2016

Lagen om statlig ersattning trader i kraft. Det ar
forsta gangen i svensk historia som staten gar in
med en statlig ersattning pa skadestandsrattslig
grund. Aldersgransen for vaccinationstillfillet

tas bort, men taket kvarstar.

1+




 En liakares berattelse

Det handlar inte bara om trotthet, insomningsattacker och kataplexier.
Narkolepsi dr en komplex sjukdom med manga komplikationer
och i de allra flesta fall — ett begrinsat liv.

Anne-Marie Landtblom ar en av Sveriges frimsta experter
pa narkolepsi och kiimpar for landets Pandemrixdrabbade:
"Manga myndigheter ir bara i borjan av processen att verkligen forsta
sjukdomen och dess grundliggande symtom”.

Kunskapen om narkolepsi

och professor i neurologi vid Uppsala universitet.
Hon hade lange arbetat med kvalitetsregistret for
MS (multipel skleros), och efter vaccinationen med
Pandemrix ville manga foraldrar att det skulle
tas fram ett likadant register fér narkolepsi —

for att battre kunna registrera och folja barnens

' Anne-Marie Landtblom ir éverlikare

for registret, och det blev hennes start pa en lang
resa med narkolepsipatienter.

‘ hélsa 6ver tid. Anne-Marie Landtblom blev ansvarig

maste spridas

— Bade narkolepsi och MS har osynliga symtom
som kan vara svara att forsta. Pa 80-talet var
det valdigt svart att sjukskriva MS-patienter for
den extrema uttrottbarhet som nastan alla med
MS har, sa kallad fatigue. Pa Forsakringskassan
hade man lattare att forsta synliga symtom som
férlamning och synnedsattning. Idag har man
satt sig in battre i olika sjukdomar, men nar det
galler narkolepsi sa kanns det som vi bara ar i
borjan av att verkligen forsta sjukdomen.



L. B

Anne-Marie ar likare
och narkolepsiexpert

Anne-Marie Landtblom

dr professor i neurologi

vid Uppsala universitet och
overlikare vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala.

M Det dir svdrt att

orka ta strid ndr man

har narkolepsi.®®

Y




Under de senaste tio aren har Anne-Marie
Landtblom forskat pa narkolepsi och traffat en
stor mangd patienter.

Det behovs mer stod och uppbackning
Hennes sammanlagda bild ar att de som blev sjuka
efter Pandemrix, motarbetas fran myndighetshall
— nér de istéllet borde fa stéd och uppbackning.
Ett stort problem ar den allmédnna okunskapen om
sjukdomen, vilket leder till stranga bedémningar
fran bade myndigheter och férsakringar. Manga
far inte ratt stod for att leva ett bra liv — utifran

de forutsattningar man har.

— Vi behover sprida kunskapen om narkolepsi
och fa till en bra dialog med myndigheter och
forsakringsbolag utifran de kunskaperna — sa att
de drabbade kan fa fullt stod. Idag ar det onodigt
mycket trassel, fragor och stranga bedémningar.
Vi behover ocksa bilda team som kan stédja, med
utbildade paramedicinsk personal inom omradet,
som kuratorer, psykologer, dietister, sjukgymnaster
och arbetsterapeuter. Detta dr nédvandigt for de

unga drabbade som ska ut i arbetsliv och nar
man ska bilda familj.

Forskning viktig for att bevisa symtom
Undersdkningar med magnetkamera (fMRI) visar
att man far sdmre minne och koncentration
med narkolepsi. Det ar egentligen ingen skada
pa minnet, men trottheten i sig gor att hjarnan
inte orkar aktivera minne eller koncentration.
Annan forskning visar att narkolepsi ger stor-
ningar i beléningscentrat, som leder till sémre
formaga att ta initiativ, vara malmedveten och
slutfora saker.

— Det ar viktigt att forsta att det har ar egen-
skaper som &r svagare hos ndgon med narkolepsi.
Och det paverkar féormagan att studera, gora
praktik och arbeta i hog grad. Ibland har jag till
och med skrivit med vetenskapliga referenser i
intyg till Forsakringskassan, for att bevisa att det
finns en biologisk bakgrund nar personen sager
att hen ar trott, har daligt minne och inte orkar
halla initiativet uppe. Det finns alltsa robusta

YFlera likemedel ger oonskade
effekter pa bade kiansloliv

och livskvalitet.”’




fakta som visar att det ar en effekt av sjukdomen,
sager Anne-Marie Landtblom.

Manga mediciner ger biverkningar

Idag dr det manga som har ett fungerande liv tack
vare olika lakemedel. Stimulerande preparat leder
till farre insomningsattacker och 6kad vakenhet, och
antidepressiva lakemedel motverkar kataplexier.
Men det finns biverkningar. De stimulerande
preparaten kan ge stressupplevelser, och de anti-
depressiva ett avtrubbat kansloliv.

— Om man lyssnar noggrant pa manga unga
vuxna, sa mar de inte helt bra av sina ldkemedel.
Sett till attacker och kataplexier kan situationen
se valdigt bra ut, men det &r manga patienter som
anda vill ga ner pa sa laga doser som mojligt — for
att kunna kdnna sina kanslor och leva fullt ut. Detta
ar viktigt att lyfta fram, for den héar bilden har inte
varit helt klar tidigare.

Satter hopp till nya lakemedel

Sedan nagra ar tillbaka finns Wakix, det forsta
lakemedlet som verkar pa histaminreceptorerna
dar den kemiska obalansen i hjarnan finns vid
narkolepsi. Tack vare dess verkningsmekanism
har Wakix en snallare biverkningsprofil och kan
vara till stor hjalp for patienter som inte tal annan
medicin. Men trots att lakemedlet ar godkant

i Sverige samt i de flesta europeiska lander ar det
bara ett fatal svenska narkolepsipatienter som har
tillgang till medicinen. Detta beror pa den svenska
finansieringsmodellen med hoégkostnadsskyddet,
som ofta exkluderar sarldkemedel da sadana inte
beddms vara halsoekonomiska ur ett samhalls-
perspektiv. Istdllet ar det upp till varje region att
avgora om de vill bekosta medicinen, och om man
inte gor det maste patienten sjalv sta for hela
kostnaden, som uppgar till flera tusen kronor per
manad.

— Vi kommer nu att samlas i en expertgrupp
inom sjukvardsregionernas neurologiska program-
omrade. Forhoppningsvis kan vi skapa stod for att
regionerna ska betala for de patienter som behover
Wakix, sdager Anne-Marie Landtblom. ®

“Det kan vara svart for
utomstaende att forsta att

om man har narkolepsti,

sd fungerar inte livet som

for andra jaimnariga.”

Narkolepsiregistret

| Sverige finns kvalitetsregister for ett 15-tal
sjukdomar. Sedan 2013 finns registret dven
for narkolepsi.

| registerprogrammet kan patienten sjalv
fylla i uppgifter for somn, lakemedel, vikt,
kataplexier, psykiskt maende med mera.
Lakaren far en grafisk sammanstallning av
uppgifterna.

Registret ger en objektiv bild av maendet
och det blir lattare att utvardera olika lake-
medels effekter. Pa sikt leder registren till
en mer jamlik vard 6ver landet.
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pa att ja,g var ung smabarnsforilder.”

¥

at de sdatt ¢
fungerar bdast pa

Det tog sex ar for Jennie Abrahamsson att fa diagnosen
narkolepsi. Kort tid efter att hon som tonaring blev sjuk,
fick hon barn, och lakarna forklarade hennes trotthet
som normal for en ung foradlder. Idag jobbar hon halvtid
som forskollarare och lever ett liv hon ar valdigt tacksam
for, trots narkolepsin.

Nar vi hors pa telefon sitter Jennie — Jag ar valdigt n6jd med mitt yrkesval, for att
i bilen. Klockan ar 13.30 och hon har just avslutat kunna ma bra i min sjukdom. Och jag har haft
sitt arbetspass pa forskolan. Efter vart samtal ska tur, med arbetstider, arbetsuppgifter och
hon/hem och sova nagra timmar for att orka med mojlighet att vila samt forstaende kollegor och
dagens resterande bestyr. | januari 2018 tog hon arbetsgivare som gor att jag kan fokusera
férskollérarexamen, och har arbetat som det optimalt nar jag ar pa jobbet. Nu har jag hittat
,J"Isedan dess. Eftersom det ar ett 'bristyrke ar Jennie de satt som gor att jag kan vara aktiv och
eftertraktad och det blir ddrmed enklare att gora /  delaktig nar jag ar dar. Jag maste inte ga runt
de anpassningar som kravs for att hon ska ma bra, | och halla mig vaken, berattar Jennie.
~ vilket hon tycker ar en stor trygghet. ‘i



"Man liir sig att anpassa livet
efter de forutsdttningar man har.”

Jennie blev sjuk 2009, men det var férst under
utbildningen sex ar senare som hon antligen fick
en remiss till neurologen och en forklaring pa alla
symtom hon haft. Narkolepsi. Att fa diagnosen
var en lattnad, men samtidigt skrammande.

Vad skulle handa nu? Och hur skulle det bli sen?

Prioriteringar dr ett maste
— | samma veva som jag blev sjuk fick jag barn,
och det blev enkelt att skylla pa det. Det ar klart

_.-r-7 Alex ar en
bordercollie
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att man blir trétt och somnar, menade de, och
man ifragasatter inte sa mycket nar lakare tycker
och tanker, eftersom man forutsatter att de vet
och har koll, sdger Jennie.

Fran att ha varit en sprallig och utatriktad
tjej blev Jennie trott. Sa otroligt trott. Och det
har paverkat mycket i livet, bland annat yrkes-
inriktningen.

— Aven om jag inte hade en diagnos, visste
jag att jag inte skulle klara av en teoretisk linje.
Sa jag valde barn och fritid. Jag anpassade livet
omedvetet efter det jag orkade med. Nastan allt
i livet med narkolepsi bestar av att prioritera.
Jag kan inte gora exakt allt som jag vill, jag maste
vdlja, och energin ar begransad — nar den ar slut
ar den slut. Det innebér att jag maste prioritera
bort vissa saker i livet, men det kanske jag hade
behovt gora dnda, av andra anledningar, sager
Jennie.

Utformar livet efter behoven

Idag lever Jennie ett val fungerande liv med jobb
och familj. Hon tycker ocksa att det blir enklare
att leva med narkolepsin ju langre tiden gar,
dven om hennes orexinvdrde sjunker och kata-
plexierna kraver medicinering. Men sjukdomen
har gjort henne medveten om sina behov, och
att hon behdver agera efter dem.

— Jag maste utga fran: Vad behover jag for att
ma bra? Och sedan se till att jag gor de sakerna
och lagger upp dagen efter det, annars blir det
inte sa bra. Det gar att ha ett valdigt bra liv som
man ar nojd med, och det &r viktigt att gladjas at
det man har. Det finns ju andra som rakar ut for
andra sjukdomar. Livet ar oférutsagbart och det
gdller att hantera saker och ting nar de kommer,
menar Jennie. ®



Jennie uppskattar att fa folja barnens
utveckling pa férskolan, och att fa
vara en del av deras férsta och
betydelsefulla dr.

15

Sa gor jag for att
ma bra i vardagen

Malin 24 ar

Pa vardagarna brukar jag bara kéra pa rutin da jag
jobbar rdtt mycket. Det brukar bli dta-jobba-sova-dta-
sova-trdna-sova. Jag brukar alltid sdga att jag lever
mitt liv pa helgen.

Dennis 23 ar

Rutiner har blivit véldigt viktigt fér mig. Jag trdnar
dagligen vilket far mig att ma bra. Det hjélper mig
bdde med sjélvkdnslan och férmdgan att inse att
jag har oftast mer energi i mig én vad jag tror.

Ida 28 ar
Jag dr 6ppen med min sjukdom sa att jag kan fa hjélp
av vdnner och familj att félja mina rutiner.

Julia 22 ar

Rutin dr vdldigt viktigt annars blir det ldtt att man sover
bort sina dagar. Trdning dr vdldigt viktigt for att jag ska
md bra bade psykiskt och fysiskt.

Sofie 25 ar

Jag har inte fér héga férvintningar pa mig sjdlv och fér
mdnga tider att passa. Har ldrt mig kénna lycka 6ver
familj, vanner och naturen! Det var inget jag var sa bra
pa att uppskatta innan narkolepsin.

Gustaf 23 ar

Trédning och hdlsa! Lagidrott eller grupptréning
uppskattar jag mycket, fér min ork till att vara social
med mina vdnner hamnar at sidan allt fér ofta.

Jennie 25 ar

Prioritera vad som dr viktigt och det som jag
behéver géra fér att ma bra. Sjélvinsikten
att veta att jag inte klarar av att géra

allt har underldttat, for att inte géra

for mycket och till slut krascha.



* De viktiga traffarna °

Irdiffarna samlar medlemmar

fran hela landet

Under Narkolepsiforeningens tio ar har ett antal traffar
anordnats for medlemmar och narstaende. Traffarna ar
ett viktigt forum dar medlemmar och deras narstaende
tryggt kan motas och lara kanna vanner i samma situation.

Nar Narkolepsiforeningens
medlemsantal snabbt 6kade, med medlemmar ut-
spridda 6ver hela landet, insag man tidigt behovet
av informationsmoten. Féreningen ville framfor allt
ge medlemmar och anhdriga information om den
komplicerade ersattningsprocess som alla medlem-
mar maste ga igenom.

Uppdaterad information fran féreningens juridiska
ombud och fran myndigheter ar fortfarande den
viktigaste programpunkten, nar traffar anordnas.

Hittar vanner for livet

Efterhand vaxte traffarna till att bli nagot mycket
mer @n enbart informationsméten. Fran det forsta

16

aret med 15 deltagare, vaxte traffarna till att de
senaste aren samlat upp till 600 deltagare. Allt
fran stora familjetraffar till mindre medlemstréaffar
och en mangd regionala traffar har anordnats.

For behovet att mota andra i samma situation
ar stort, och att inte behdéva forklara sin sjukdom
for de man umgas med upplevs ofta befriande.
Att inga i en gemenskap och ett sammanhang ar
viktigt for alla, och manga har via traffarna funnit
vanner for livet, sarskilt huvudmedlemmarna,
men aven deras foraldrar, syskon och partners.
Traffarnas innehall har med tiden vaxt till att
omfatta dven foreldsningar, workshops, samtals-
grupper och olika aktiviteter. @



Vad ar det basta
med trakfarna?

Trdffarna har gett mig mycket bredare perspektiv.
Framférallt ndr det gdller hur pass manga vi faktiskt ér
som har blivit drabbade. De har gett mig tillgang till personer
som férstdar min situation och som jag kan relatera till
och det har varit mycket vdardefullt.

Dennis 23 ar

Medlemstrdffarna har fatt mig
att kdnna mig friskare.

Jag har insett att mdnga
har det sG mycket vdrre ¢n jag.
Tréffarna har dven fatt mig att

kdnna mig mindre ensam

i denna sjukdom.
Fatt vénner for livet!

Sofie 25 ar

Det har varit manga programpunkter genom aren

Teman: juridik, medicin, forskning, halsa, sorgbearbetning, fysisk och psykisk ohalsa

Gastforeldsare: andra foreningar, lakare, advokater, politiker, myndighetspersoner, Team Rynkeby
Inspirationsféreldsare: Petter, Par Johansson/Glada Hudik, Lasse Brandman, Magnus Hedman/Lyxfallan, Julie Flygare
Aktiviteter: friluftsliv, speed-dating, yoga, volleyboll, workshops, Korslaget




Samhérighetskénslan. Och ny information om hur forskningen
ser ut. Tips och trix fran andra medlemmar om vad de gér
eller inte gor i olika situationer. Jag har fatt nya vénner.
Trdffarna ger mig hopp och kraft att fortséitta
kampen for var ersdttning.

Malin 24 ar

Att man fdr vénner for livet.
Att veta att man inte
dr ensam i denna situation.
Och att det finns personer
man kan vénda sig till som
faktiskt forstar hur det ér
att leva med denna sjukdom.
Trdffarna ger mig ocksda
kraft att fortsdtta
hdlla ljuset uppe.

Julia 22 ar




Alla tips och rad
fran andra har varit
betydelsefullt fér mig

och dven att kunna
stotta andra.

Camilla 36 ar

Medlemstrdffarna har
gett mig gléddje och gemenskap,
och en trygghet att veta att
man inte dr ensam.

Jag har fatt styrka och energi
att fortsdtta kémpa for réttvis
ersdttning och bra sjukvdrd.

Ida 28 ar Gustaf 238 ar
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Nar Louise Murén var 21 ar

blev hon gravid. Det kom som
en overraskning, men hon och
sambon Erik valde att bilda
familj. Idag ar sonen Tyr fyra ar,
och for honom ar det inget
konstigt att mamma alltid
somnar i soffan pa kvallarna.
Att vara foralder med narkolepsi
ar en stor utmaning, men det ar
~dnda det basta val hon gjort.

o

"= Louise blev sjuk i nian.
«’ En manad efter sprutan upplevde hon
en trétthet hon inte hade kant forut,
hon somnade underlektionerna och o
= ‘kroppenfoll ihop nir hon;krattade.
" Nar hon 2011 fick diagnosen narkolepsi
blev hon chockad — det kan val inte

handa mig! Men samtidigt var det
‘skt‘mt attfd ett svar pa vad somvar felugy




| gymnasiet traffade Louise Erik, och nagra ar
senare blev hon gravid. Da hade hon borjat arbeta
halvtid, med utomhusarbete pa en entreprenad-
firma. Hon slutade med sina mediciner — och blev
konstigt nog piggare an nagonsin.

— Jag fick en hormonrusch av graviditeten, och
orkade saker som jag aldrig har orkat ens med
mediciner. Det var skont att fa mer energi, for jag
trodde ju att det skulle bli jattejobbigt, sdger Louise.

Har kunnat anpassa sitt jobb
Jobbet fortsatte Louise med till attonde manaden.
Nagot som varit avgorande for att orka jobba ar
en forstdende chef, och mojligheten att fa vila nar
hon behdver.

—Jag har alltid kunnat ta vilopauser pa jobbet.
Jag skriver ett sms: "Nu behover jag sova lite”
och far svaret: "Okej, om du behover det
lagger jag mig i en bod eller ett baksate och sover.
Jag har haft tur att jobba med folk som &r forsta-
ende, sa jag har kunnat anpassa jobbet efter hur
jag mar. Idag jobbar jag femtio procent, men vissa
dagar kanske jag bara orkar trettio, och min chef

III

. Sedan

Louise, dver att inte ha den ork som alltid kravs for
ett litet barn.

— Jag kdmpar pa sa gott jag kan for att hinna med
i hans tempo. Men jag ar orolig att jag helt plotsligt
inte ska orka med det han vill gora. Jag har aldrig
kunnat bada med honom, for i vatten far jag latt
kataplexianfall. Och Tyr alskar vatten, sa det ar
jattetrakigt att jag inte kan vara med honom dar.

“Jag har en konstant oro
att jag inte ska orka, att jag
inte ska rdcka till.”

Att mamma blir trétt ar inget konstigt for Tyr. Om
de tittar pa film pa kvallen somnar Louise inom fem
minuter. Pappa Erik forklarar da: “Mamma ar trott,
hon har varit vaken lange och gjort mycket idag. Nu
behover hon vila.”

_.--""'Tyr.och Louise '
tillsammans
med anderna

ar okej med det.

Vardefullt med stéd i vardagen

Den 24 augusti 2016 foddes Tyr. Allt gick bra, men
amningen klarade inte Louise av. Den sog all energi
ur henne, bokstavligen. Men eftersom hon fort-
farande bodde hemma hade hon nara till hjalp i
vardagen. Bade syskon, foraldrar, svar-, mor- och
farforaldrar har stallt upp med barnpassning, tvatt,

- &

e

stadning och matlagning.

— Det ar en stor fordandring att fa barn. Helt
plétsligt finns en liten person som tar all ens upp-
marksamhet. Det underlattar mycket att fa hjalp,
sarskilt i borjan, sa jag till exempel kunde ta en
tupplur nar jag behoévde, sager Louise.

Oro dver att inte orka
Idag &r Tyr fyra ar, med mer energi for varje dag.
Och visst finns det bade en oro och en sorg hos
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“Att skaffa barn

< — Han tar det valdigt bra och accepterar det. Sa lange K s h(" varil ell av
har far en logisk forklaring &r det lugnt. Det ar hans > » de'bdttre besluten
vardag, och han vet inte annat. Han har inte sett hur 4 N gag tagit i mitt liv”

jag var innan jag blev sjuk, sager Louise.

Vill inte att sjukdomen ska begransa
Men trots svarigheterna angrar Louise ingenting, och
i framtiden vill de bli fler i familjen.

— Forut tankte jag mer att jag inte kunde skaffa
familj, eftersom jag har narkolepsi. Men nar man har
lart kdnna sin sjukdom sa vet vad man ar kapabel till.
Kora bil ar till exempel inget for mig. Men att skaffa
familj, den begransningen satt bara i huvudet for mig.
Aven om jag &r trottare nu &n jag var innan, ar jag s&
lycklig att jag har min familj. S8 om man kanner i
kropp och sjal att man ar redo att bli foralder, daven
om det kanns laskigt — kor pa, skrattar Louise. ®

rv Jag har haft..tur med folk runtom
T som har stottat. Att £3 hjilp med
" a7 s s enklasaker undeflittar
vald:gtkmycket.”

b
|| N"nn: Louise Murén
A Alder: 25
! Bor: Jarfalla
"\ Civilstatus: Sonen Tyr 4 ar, sambon Erik
: Sysselsdttning: Jobbar halvtid
pa entreprenadfirma
Gor helst pg fritiden: Ar med familjen
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Bok- och poddtips pa temat somn och narkolepsi

FAr= Christian Bunedics
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Somngatan
S6mn, s6mn, somn
Hur minne, immunférsvar,
vikt, koncentration och
e | SOMngatan dina kénslor hér ihop
MATTHEW 73257 | Den nya forskningen med din sémn
WALKER | om sémn och drémmar av Christian Benedict
| avMatthew Walker - och Minna Tunberger
3
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- 0”1' 1_ § Somnsprutan Energitjuvar
Somn En sjélvupplevd | familjen,
= Sov bdttre med historia och i relationen
- ; ! kognitiv beteendeterapi sjélvbiografi och pd jobbet
ra=Sastina av Marie Séderstrém av Sofie Sjostrém sl av Ingalill Roos

Apoteket

Arbetsformedlingen

Den narkolepsidrabbades ///;,
kontaktytor e

. .. .. . —__» Kammarkollegiet
—en utmaning dven fér en frisk person... Kommunen

> Likemedelsférsikringen

s: Narkolepsiféreningen

med en mangd olika aktorer, fler an vad en frisk \ Privata forsakringar
person behover gora. Flera av kontakterna kan Regionen i
dessutom innebira en stor psykisk pafrestning e

Som narkolepsidrabbad behéver man halla kontakt

. .. Sjukvarden
och argumentation for sin sak.
Skolan

Tandvarden
Overféormyndare
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* Ritten till erséiittning -

till ersa

Krigar for ratten
itining

I snart tio ar har advokat Mats Wikner varit
Narkolepsiforeningens juridiska ombud.
Gyttjebrotining ir hans beskrivning av den omfattande
processen, som handlar om att de drabbade ska fa full
ersittning for sin likemedelsskada. De juridiska turerna
har varit manga och komplexa, och in ir kampen inte slut.

Nar Mats Wikner viren 2011 blev ombedd
att foretrada Narkolepsiféreningen hade han tio

ar i bagaget av att féretrada Estoniakatastrofens
offer och deras anhdriga. Erfarenheten av att
representera manga drabbade skulle han fa nytta
av, for under aren 6kade foreningens medlemsantal
kraftigt. Idag ar det fem advokater och medarbetare
samt experter i enskilda fragor, som foretrader 474
narkolepsisjuka och cirka 1 200 anhoriga.

— Det har varit oerhért tungjobbat, hela tiden.
Likt gyttjebrottning skulle jag beskriva det som. Men
det ar jag ju van vid. Vi har ofta fatt ta tva steg fram,
och ett steg bak. Men vi har kommit framat. For
forsta gangen i svensk historia har staten gatt in
och tagit ett visst ansvar, med en statlig ersattning

pa skadestandsrattslig grund. Det far vi vara
stolta 6ver, menar Mats Wikner.

Kampar for att fa bort ersattningstaket
De medlemmar som éar beviljade ersattning far
den idag fran Lakemedelsforsakringen. Men
redan 2011 férstod Mats Wikner att de 150
miljoner kronor som forsakringen hade tillsatt,
inte skulle racka till alla drabbade. Efter en lang
kamp kom lagen om statlig ersattning, men med
ett tak pa tio miljoner kronor per individ — till
skillnad fran Finland som inte har nagot tak alls.
— De som &r varst drabbade kommer aldrig
att kunna arbeta, och da racker inte tio miljoner
kronor langt. Man behdéver snarare det dubbla



“"Det hdpr dr den storsta

Mats Wikner arett v medicinskandalen
iy e i scensk historia”

for att klara sig ett helt liv. Staten borde kliva fram Mats Wikner. Av 496 medlemmar har 110 fatt

och erkdnna att det var deras fel, och ersatta alla avslag, vilket betyder att de inte far en krona

drabbade fullt ut. Med det har taket tar man inte av forsakringen. Anledningarna ar flera: att

ansvar, och darfor kampar vi for att fa bort det, symtomdebuten har intraffat 24 manader efter

sager Mats Wikner. vaccinationen, symtom innan vaccinationen,

narkolepsi typ I, fel HLA-typ, ej typisk symtom-

Avslag dr en viktig fraga utveckling eller typiskt insjuknande. | féreningen

Manga som har sokt ersattning har fatt avslag, finns en sarskild avslagsgrupp som arbetar med

vilket ar den absolut viktigaste fragan just nu enligt den har fragan.
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“Det maste till en lagstiftning
innan ndsta vaccination,
annars blir det kaos ...”

— Vi behoéver nu ta krafttag och granska dessa
argument, utifran mer medicinsk forskning och
statistik. Stammer det har verkligen? Varfor har
vi 24-manadersregeln? Det ar forsakringsbolaget
som sjdlva har satt den gransen. Faktorer som
forsvarar ar att manga vantar med att soka vard,
det ar svart att stélla diagnos och att det ofta
tar 10-15 ar att fa diagnos. Vi har ett femtiotal
medlemmar dar symtomdebuten kom inom

36 manader efter vaccinationen, och skulle vi

fa det godkant betyder det att ytterligare femtio
far ett dragligt liv — ekonomiskt sett, menar
Mats Wikner.

| dagslaget
Under 2020 arbetar de juridiska ombuden vidare
med skaderegleringar for 462 medlemmar, som
Mats Wikner menar kommer vara livslanga. Nar
det handlar om inkomstforluster — som ar den
viktigaste posten — géller det stora summor och
livet ut. Och varje manad tillkommer nya drabbade
som behover hjalp med att soka ersattning.
Under 2019 har féreningen framstallt krav pa
skadestand fran staten, regionerna, lakemedels-
bolaget och privata vaccinatorer. Skédlen ar bade
vardsloshet och krankta manskliga rattigheter,
utifran Europakonventionen. De har dven fram-
stallt krav for att bryta preskriptionen om tio ar,
for att ha kvar mojligheten for de drabbade att
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i framtiden kunna rikta-ansprak mot dessa
aktorer.

— Vi ar ute pa obruten mark. Ingen har
tidigare kravt skadestand for nagot liknande pa
EU-niva. Processen pagar just nu och vi far se
hur det gar, sdger Mats Wikner.

Och hur gar dina tankar om ett kommande

pandemivaccin for covid-19?

— Man kan inte overlata at lakemedelsbranschen
att sjdlva reglera hur ersattning ska betalas

ut vid lakemedelsskada. Idag finns ingen
lagstiftning for detta. Man kan garna efterlikna
patientskadelagen, som kom 1997. Men det
maste till en lagstiftning innan nasta vaccination,
annars blir det kaos, avslutar Mats Wikner. ®

Antal medlemmar
som fétt avslag

1
1
’
.

Likemedelsforsakringen ¥
Anmalda arenden: 702
Godkanda drenden: 441
Avbojda drenden: 253
Ej beslutade drenden: 8

(statistik i oktober 2020)

Hittills har 100 miljoner kronor
av totalt 150 miljoner betalats ut.



Detta har hdnt...

-+ 2007
Avtal tecknas mellan lakemedelsbolaget Glaxo
Smith Kline och Socialstyrelsen, for vaccinet
Pandemrix. Staten tar darmed pa sig ansvaret
for eventuella biverkningar for vaccinet.

- - 2009
Influensapandemin tar fart och vaccinet
godkanns darfor enligt en snabbprocedur.
18 miljoner doser vaccin bestalls. | oktober
inleds massvaccinationen och 60 procent av
Sveriges befolkning vaccineras, alltsa dver
fem miljoner svenskar.

- - 2010
De forsta fallen av narkolepsi kopplade ftill
vaccinet upptacks. Arbetet med Narkolepsi-
foreningen satter igang. De drabbade vander

om samband mellan vaccin och sjukdom finns.

- - 2011
Foreningen kraver att staten ska garantera full
ersattning, pa skadestandsrattslig grund. Detta
eftersom pengarna i Lakemedelsforsakringen
berdknas ta slut 2021.

-+ 2012
Regeringen och Socialdemokraterna flaggar
for att en statlig ersattning till de drabbade ska
komma.

-+ 2014
Ett lagforslag om statlig ersattning presenteras,
med ett tak pa tio miljoner kronor per individ.
Foreningen lamnar skarp kritik pa lagforslaget,
men taket kvarstar. Daremot vinner man gehor
for att lagen ska galla dven de som var over 20
ar vid vaccinationstillfallet.
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+ - 2016

Lagen om statlig ersattning trader i kraft.

- 2018
Narkolepsi tas in i det medicinska tabellverket,
efter hart arbete av foreningen. Graderingen
for invaliditet pa hogst 20 procent ar lagre
an foreningens argumenterade 60 procent.
Graderingen ligger till grund for ersattningens
storlek.

- 2019
Foreningen yrkar om skadestand av staten och
regionerna samt lakemedelsbolaget. Processen
pagar fortfarande.

Avslagsgruppens
uppdrag

For att kunna fa ekonomisk ersattning fran
Likemedelsverket och/eller Kammarkollegiet
kravs att du far sambandet mellan vaccinationen
och narkolepsi godkant. | foreningen finns en
grupp som jobbar med avslagsarenden.

Strdvan ar att alla medlemmar ska fa sitt
samband godkant.

Avslagsgruppen har bland annat féljande
uppgifter:

e sammanstilla fakta avseende avslagsfallen
e bedriva lobbying mot olika myndigheter
e kommunicera och informera media

e professionellt foretréida gruppen som har
fatt avslag och samarbeta med gruppens
individer




TEMA - Att orka °

”Jag har aldrig invi-t.ﬂar.g' f)é' hur jag har fatt min sjukdom, : R
daremot har jag blivit frustrerad dver att jag inte
fick hjélp att hantera den pa en gang.”

"




Elisabeth Widell fick narkolepsi som tjugoaring.
Da borjade en intensiv jakt pa de ratta medicinerna,
som skulle géra att hon kunde leva precis som innan.

Men det gick inte. Det gick istdllet sa langt att
Elisabeth ville avsluta sitt liv. Fran att ha varit
pa botten njuter hon idag av tillvaron, de flesta dagar.
Och hon ser tillbaka pa den svara perioden
som en av de viktigaste i hennes liv.

ELISABETH 31

Jag ville inte bara overleva
— jag ville leva pa riktigt

I maj 2010 slumrade Elisabeth till vid ratten
och kérde in i en refug. Da forstod hon att nagot var
allvarligt fel. Hon sokte hjalp och fick efter bara ett
halvar diagnosen narkolepsi. Det senaste arets mar-
drommar, hallucinationer, trétthet och kataplexier
hade antligen fatt sin forklaring.

— Jag gréat gladjetarar. Jag hade varken en tumor
eller holl pa att bli skvatt galen — jag hade fatt
narkolepsi. Till en borjan trodde jag att allt skulle bli
som vanligt nar jag fick ratt medicin, for det var den
installning varden hade for tio ar sedan. Darfor var jag
helt oforberedd pa den jattekris som skulle komma.
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Elisabeth borjade medicinera for att klara av
sjukskoterskestudierna. Att hitta den optimala
medicineringen blev fokus och 16sningen pa allt.
Hon ville inte anpassa sig efter sjukdomen — den
skulle anpassa sig efter henne. Men symtomen
satte stopp for hennes tidigare aktiva liv med
studier, jobb, pojkvan och umgange.

—Jag kunde inte prestera, inte ha relationer
pa samma satt som férut och klarade knappt
av nagonting langre — och vem var jag da?

Det var en enorm omstallning och det kdndes
fruktansvart.



Sedan gick det utfor. Hésten 2011 meddelande
Elisabeth sina foraldrar och sin lillasyster att hon
planerade att avsluta sitt liv. Da togs hon in pa
en sluten psykiatrisk avdelning. Medicineringen
O6kade men Elisabeth madde inte battre.

—Jag gjorde flera allvarliga

nagot hon hade behovt fa gora fran forsta borjan.
— Darefter fick jag hjalp med hur man férhaller
sig till sin sjukdom och hur man bygger upp re-
lationen till sig sjalv. Jag sag att det fanns andra
med svara sjukdomar och personlig assistans,
som var genuint lyckliga

suicidforsok, lag i respirator
och mina anhdriga blev in-
formerad om att jag nog inte
skulle d6verleva. Jag 6verlevde,

“"Mitt liv blev
en kemisk karusell”

och tacksamma for livet.
Da borjade bitarna falla
pa plats, sdger Elisabeth.
Kort dérpa slutade hon ta

men var inte tacksam for att
de hade raddat mig utan arg, eftersom jag tyckte
att de forlangde mitt lidande, beréattar Elisabeth.

Att acceptera sin sjukdom

Vandpunkten kom nér Elisabeth 2014 akte ivag pa

en tolvstegsbehandling. Dar pratade de i grupp

om livet, kdnslor, férandringar och framfér allt om

varfor man véljer att fly fran sina bekymmer med
hjalp av medicinering. For det var det hon hade
gjort hela tiden, insag hon. For forsta gangen fick
hon borja jobba med att acceptera sin sjukdom,

sinnesforandrande medici-
ner och gick ut 6ppet med att hon madde daligt.
Och 2016 kunde hon ta sin universitetsexamen.

Rutinerna sitter i ryggraden

Idag jobbar Elisabeth som sjukskoterska inom
psykiatrin pa halvtid, ar ordférande fér Narko-
lepsiféreningen och har nyligen fatt barn. Hon
har inte langre svarta perioder, utan mer gra,
beskriver hon. Hon har dessutom fatt verktyg
for att hantera dem, dar mycket handlar om
struktur och rutiner.

— Nar jag hamnar ur kurs handlar det oftast
om att jag har tappat mina rutiner i vardagen.
Ingen vill val leva enligt ett Excelark, men mitt
liv behover stundtals se ut sa. Narkolepsin
kraver en hel del planering men idag sitter
mycket i ryggraden. Som att jag behdver sova
en stund efter lunch, ha en lugnare period
under eftermiddagen och strukturera veckan
pa sondagen, for att inte planera in for mycket.

— Jag marker direkt pa mitt psykiska maende
nar min sdmn blivit férsdmrad, och bara att jag ar
medveten om varfor jag mar daligt gor det lttare.

’ ’ Jag sag att det fanns
andra med svira sjukdomar

som var genuint lyckliga
och tacksamma for livet.

Da borjade allt falla pa plats.
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-~ ~ ~ William foddes

i augusti H

Nu bérjar ett nytt kapitel i livet. Att fa barn ser Elisabeth som ett privilegium.

Jag har dven fatt en otrolig respekt for somnen
sedan jag boérjade jobba inom psykiatrin, nar jag ser
vad avsaknad av s6mn kan stélla till med, och hur
mycket den faktiskt paverkar vart maende.

— Ett rad till den som mar daligt eller &r anhorig
ar att prata med andra och garna sdka professionell
hjalp, tipsar Elisabeth. Att prata med en oberoende
part kan vara en frizon dar amnen kommer till ytan
utan censur. Hon vill fa bort det ”hyschiga” med
psykisk ohélsa. Alla mar daligt ibland och det ar okej.

Har omformat sina varderingar

Att ha narkolepsi innebar att gora prioriteringar och
hitta ratt balans i livet. Att gora ratt saker lagom
mycket for att orka, och att hitta ratt balans har varit
en process for Elisabeth, dar hon ibland har behovt
vaga halsa mot ekonomi.

— For mig handlar det ofta om kampen med min
sjalvkansla. Nar den sjunker vill jag prestera mer for
att racka till, och da kan jag kdnna mig sa jadra dalig
for att jag “bara” jobbar femtio procent.
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— | grund och botten giller det att fundera pa
vad man vardesatter i livet. Vilka ar mina mal
och mina varderingar? Den svaraste periden

i mitt liv har hjalpt mig att utvecklas och om-
vardera vissa saker. Jag har fortfarande otroligt
manga mal och planer som jag langtar att
jobba for, men jag har insett att jag inte kan
gobra allt pa en gang, jag maste vélja. Nu ser jag
fram emot ett nytt kapitel i mitt liv med mitt
barn, vilket ar helt fantastiskt, sdger Elisabeth.®

Namn: Elisabeth Widell

Alder: 31

Bor: Borlange

Civilstatus: Singel med sonen William

Sysselsdittning: Jobbar 50 procent som
sjukskoterska inom psykiatrin

GOr helst pa fritiden: Traffar nara och kara,
gar pa loppisar, och sa Narkolepsiféreningen
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narkolepsin

D Det tyngsta med
)

Malin 24 ar

Att inte kunna klara sig sjélv, att oroa sig fér
hur framtiden ska se ut. Och kataplexierna,
att aldrig fa skratta hjdrtligt.

Julia 22 ar

Att bli orolig och stressad av att ens tidnka pd morgondagen
och framtiden. Att inte kunna géra saker som jag tycker om ndr
jag vill, utan hela tiden planera in vila fér att orka. Men stérsta
delen dr den ekonomiska biten, att man mdste hamna pd botten

for att ens fa hjdlp ndr man bara behéver en liten knuff.

Ida 28 ar

Att man blivit bestulen sin frihet. Att man dr
beroende av andra ménniskor bade ekonomiskt
och fér att utféra vardagliga sysslor. Att inte ha

en funktionell kropp och knopp.

Dennis 28 ar

Det tyngsta med narkolepsi fér mig just nu — dd jag har bra
medicinering och fungerar bra — ér nog oron angdende
framtiden. Hur Iinge kommer min kropp kunna hantera

medicinerna, kommer jag tvingas sluta med dem
ndir jag dr 50 dr, fér att mina njurar blivit kaputt?
Det dr sadana saker jag oroar mig for.

Gustaf 28 ar

Ovissheten om framtiden, och ens begrédnsningar
i vardagen. Ndr jag blir trétt har jag svart
att komma ihdg saker som dr viktiga.

Jennie 25 ar

Alla bortprioteringar jag maste géra och
alla mdl jag tidigare velat uppnda i livet
som inte dr méjliga Iéngre. Sen framfér

allt oséikerheten fér framtiden.

Nathalie 29 ar

Camilla 36 ar

Det som dr tyngst med narkolepsi dr att behéva férklara
sjukdomen och bli ifrdgasatt varfér man behéver eller
anséker om hjdlp. Att byta jobb dr ocksd jobbigt. Jag
brukar hamna i situationer dG mdnga tror att det dr okej
att dra skémt om narkolepsi: ”inte konstigt du inte sover
ordentligt pd natten ndr du sover pd dagen”.
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Att jag aldrig kommer kunna né
min fulla potential.

Sofie 25 ar

Begrdinsningar dr det tyngsta. Att inte kunna kéra
bil vart och hur ldngt jag vill. Inte klara av alla jobb
utan att behéva géra — enligt mig — jobbiga
anpassningar. Att inte vdga prova dykning, rida
eller liknande pG grund av kataplexier. Att hdlla
in kéinslor som man egentligen vill sléppa ut!
Sexlivet hade varit sG mycket bdttre utan kataplexier ...



Namn: Christopher Tyvi

Alder: 28

Bor: Huddinge

Civilstatus: Sambon Evelina
Sysselsdttning: Arbetslos

GOr helst pad fritiden: Gymtranar

TEMA - Drommen om ett arbete °

Jag har inte jobbat p

For Christopher kom symtomen frin narkolepsin
smygande och forst 2014 fick han diagnosen bekriiftad.
Fran att ha varit aktiv fotbollstrinare med drommar om

mediebranschen har han idag svart att hitta ett jobb
som fungerar med sjukdomen.

Att Christophers sjukdom gradvis har blivit vdrre fér varje Gr férsvdrar situationen.

Pa gymnasiet giclk Christopher medie-
produktion och dromde om att jobba med film
och tv. Men det skulle inte bli riktigt som han hade
tankt sig. Det mesta blev svarare att klara av nar
sémnen och minnet blev paverkat av sjukdomen.
Symtomen kom smygande och det var svart att
forsta vad som var felet.

N&r han 2014 fick sin diagnos hade han mest
haft kontorsarbeten. Han har varit telefon-
forsaljare, jobbat i butik, varit publikvard pa
fotbollsmatcher och arbetat med vvs-arbete.

— Jag har valdigt svart att halla mig vaken nar
jag sitter still, sa det funkar egentligen bara med
aktiva yrken fér min del, men efter att jag fick
diagnosen har jag blivit sémre for varje ar, sa det
blir allt svarare att hitta jobb. Eftersom jag behover
ett aktivt arbete pa halvtid, med passande arbets-
tider blir utbudet ganska begransat, och nar man
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inte har sa mycket erfarenhet ar det svart att komma
in pa arbetsmarknaden, sdger Christopher.

Att borja jobba ndr man inte ar van vid det, kan
vara svart for vem som helst, och har man dessutom
en sjukdom som gor att man blir extremt trétt, da blir
det dnnu svarare. Christopher hoppas att det framéver
kommer mediciner som hjdlper mot trottheten och
sdmnsvarigheterna, for hittills har han bara hittat fung-
erande medicin mot kataplexierna.

— Just nu skulle jag vilja géra nagot aktivt, som vem
som helst kan gora. Jag har dven funderat pa att ga en
yrkesutbildning inom nagot hantverk, dar man i princip
ar garanterad anstallning efter praktiktiden. Jag hoppas
att jag kan hitta ett jobb som fungerar fér mig, med en
forstaende chef som ar 6ppen for anpassning och dar
man kanner sig valkommen och inte som en borda,
sager Christopher. ®



TEMA - Att vara syskon

. IDA 20

" V1 syskon kom
1 skymundan

Na&r Ida Sjostrom var tio ar stallde sig hela familjen

i vaccinationsko for svininfluensan. Eftersom nyfédda
lillebror Max var i riskgruppen blev det extra viktigt att
ta sprutan. Kort dérefter borjade storasyster Sofie, da
13 ar, tappa vattenglas vid matbordet och ramla ihop
nar hon skrattade. Hon hade fatt narkolepsi.

Ida vaxte upp i den lilla kommunen Dals-Ed — Jag minns perioden da Sofie blev sjuk som

i Dalsland. Hon &r 20 ar och har precis flyttat till jobbig, for allt kom att kretsa kring henne. Vi
Trollhattan for att studera till forskollarare. Det andra syskon kom i skymundan och jag fick ta
kdnns bra beréattar hon, eftersom hon trivs i lite ett stort ansvar for mina smasyskon. Jag blev
storre samhallen. Det har gatt tio ar sedan henne som en extramamma for dem. Under den har
syster Sofie fick narkolepsi, en hdndelse som kom att tiden tappade jag och Sofie bort varandra och
paverka hela familjen under lang tid. Sarskilt relatio- nagot blev skadat mellan oss. Det &r forst nu
nen mellan Ida och Sofie tog ordentligt stryk under jag kanner att livet borjar komma tillbaka, bade

de fem forsta aren da Sofie madde som samst. for henne och for mig, sager Ida.
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“Jag har aldrig sett Sofie som sjuk,
utan som vem som helst.
Fag har alltid latit henne vara hon.”

Ida och Sofie har fyra halvsyskon, Lova och Max
pa sin mammas sida, och Emil och Olle pa sin
pappas. Lova var fem och Emil nyfédd nar Sofie
blev sjuk. Kort efter att de vaccinerat sig borjade
de maérka att ndgot var annorlunda med Sofie.

En tid av oro och ovisshet

— Nar hon skulle ta mat eller ett vattenglas vid
matbordet kunde hon tappa allt, och vi bara
skrattade at det. Vi trodde att hon skojade. Jag
var sa liten da och forstod ingenting. Det var
konstigt att hon ramlade ihop ndr hon skrattade
eller fick markliga ansiktsuttryck nar hon var arg
eller ledsen. Mina foraldrar trodde forst att det
kunde ha med tonaren att gora, sager Ida.

Efter manga tester och sjukhusbesok fick Sofie
diagnosen narkolepsi. Hela processen tog lang
tid — kanske ett ar tror Ida — och den praglades
av oro och ovisshet, nagot som paverkade hela
familjen.

Namn: lda Sjostrom
Alder: 20
Bor: Trollhattan

Civilstatus: Pojkvan
Sysselsdttning: Studerar
GOr helst pa fritiden: Traffar kompisar
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— Idag forstar jag hur oroliga mina féraldrar var och
hur fokuserade de var pa att fa reda pa vad som var
fel med Sofie. Men for mig var det svart att forsta
vad som hande, jag var ocksa orolig men det var
ingen som riktigt satte ord pa det. Som barn ser
och hér man ofta mer an foraldrarna tror. Idag
onskar jag att vara foraldrar hade pratat mer med
oss. Att de hade berattat om allt och om alla sjuk-
husbesok, och kanske haft egna dagar med oss
syskon, bara for oss, nar mycket annat kretsade
kring Sofie de andra dagarna. Det ar forstas lattare
sa har i efterhand, att se vad man skulle ha gjort
annorlunda, sager Ida.

Sjukdomen blir vardag

Efter en kort period av medicinering, som Sofie inte
madde bra av, fick hon kontakt med en homeopat.
Hon valde att sluta med alla lakemedel och enbart
ta homeopatmedicin. Behandlingen — i kombination
med Sofies starka vilja — hjadlpte hennes kropp att
orka kdmpa och hon blev sakta allt battre. Till slut
madde Sofie sa pass bra att hon kunde flytta hemi-
fran. Idag beskriver lda sin syster som nastan frisk.
Hon har lindriga symtom, arbetstranar och hon har
tagit kérkort — trots att lakarna sa att hon aldrig
skulle kunna gora det.

— Hon har blivit sa mycket battre, vilket ar jatte-
skont. Jag tanker knappt pa det idag. Sjukdomen
har ju varit med lange sa den har blivit en slags
vardag. Jag ser henne som en normal och frisk
person dven om jag ibland blir pAmind nar hon



berattar om strul med férsakringar eller hur jobb och
ekonomi paverkas av hennes narkolepsi, sdger Ida
och fortsatter:

—Som anhorig ar nog det basta man kan gora att
finnas dar och stotta och forsta sjukdomen sa mycket
som mojligt. Att inte se dem som sjuka, utan se dem
som vem som helst. Jag har alltid sett Sofie som Sofie,
dven om jag vet att hon inte kan gora allt som jag kan.
Om hon far en kataplexi behover vi inte sitta och
prata om det, det ar 4nda Sofie.

Hjalp att bearbeta sorgen
Idag bor Ida i Trollhattan och Sofie i Valberg. De har
kontakt och tréffas ibland hos foraldrarna. Men de

Bdde Ida och Sofie Idngtar efter att fG en ndrmare systerrelation igen.
Pa lilla bilden dr de i 10- respektive 13-Grsdldern.

sorjer bada den period som de upplever att de
helt forlorade, da de inte pratade med varandra pa
manga ar. Av de sex syskonen &r det bara Ida som
har tydliga minnen fran perioden nar Sofie blev sjuk.

— Jag fortrangde valdigt lange att jag madde
daligt, men nu har jag pratat mycket med mina
foraldrar, nara kompisar och daven med Sofie.
Framfor allt har min bonusmamma hjalpt mig, som
ocksa har kunnat se allt ur ett annat perspektiv.
Hon tog mig at sidan néar det var som tuffast och
sade att hon markte att jag blev lite bortglomd.
Det betydde mycket for mig, berattar Ida.

— Men nu &r allt bearbetat och i det forflutna,
sa nu borjar det bli bra pa riktigt, avslutar hon. @

“Jag onskar att vara fordldrar hade pratat mer med oss.”
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* Planer for framtiden -

Sa ser vi frama

Narkolepsiféreningen kommer att fortsatta
finnas sa lange vara medlemmar behoéver
0ss. Manga fragor kommer att vara aktuella
under l1ang tid framover, som ratten till
ersattning, till fullgod vard och god
livskvalitet. Dessutom arbetar féreningen
med att férandra organisationen — for att
fler medlemmar ska kunna, vilja och orka
engagera sig.

Idag har en fjardedel av vara medlemmar
fatt avslag pa sina arenden till Lékemedelsforsakringen.
Foreningen kommer att arbeta intensivt med avslags-
fragan framover och var malsattning ar att samtliga
medlemmar ska fa sambandet godkéant.

Ratten till fullgod vard — oavsett var man bor, hur
gammal man ar eller vilken socioekonomisk situation
man har — dr en annan mycket viktig fraga for framtiden.
Har vill Narkolepsiforeningen bli en annu mer aktiv
part i dialogen med vardaktorer och beslutsfattare.

Vi behover bidra med patientperspektivet for att
varden ska kunna bli battre.

Sa vill vi utveckla organisationen
Narkolepsiféreningen har lange drivits av ett fatal eld-
sjalar, engagerade foraldrar och huvudmedlemmar,
som lagt en stor del av sin fritid pa ideellt arbete.

Foreningen vill att alla som har en 6nskan att engagera
sig ska fa gora det, utifran sina forutsattningar. Darfor
gor vi en del forandringar som att arbeta mer projekt-
baserat, flexibelt, regionalt och digitalt. Vi vill skapa
en hallbar férening dar alla medlemmar ges mojlighet
till engagemang — for det ar medlemmarna som ar
féreningen. ®
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Narkolepsiféreningen har funnits i tio ar, och med en titt

i backspegeln konstaterar vi att vi natt framgang i bland
annat erfarenhetsutbyte mellan drabbade och anhoriga,
internationellt natverkande, lobbying, paverkan pa besluts-
fattare och myndigheter, informationsspridning samt
mojligheten till stéd via juridiskt ombud.

Inom féreningen har en gemenskap och samsyn kring
manga viktiga fragor vuxit fram, samtidigt som vi ar med-
vetna om att manga utmaningar aterstar att l6sa. Vi tror
att Narkolepsiforeningen kommer att vara verksam i manga
ar framover — atminstone till ar 2106! En forutsattning for
det ar att féreningen har en styrelse som ar aktiv, funktio-
nell och som hjalper oss att tillsammans ta oss dit vi vill.

Ar du 16sningsorienterad och vill vara med och paverka?
En bra lagspelare som ser till allas basta och som vill bidra
till en hallbar livskvalitet hos vara medlemmar?

Da ska du anmala ditt intresse till oss, for eventuellt
framtida engagemang i styrelsen.

Mejla valberedningen@narkolepsiforeningen.se.

Vi ser fram emot din anmalan!

Kontakta
Narkolepsiforeningen

info@narkolepsiforeningen.se

medlem@narkolepsiforeningen.se

Avslagsgruppen

avslagsgrupp@narkolepsiforeningen.se

Forskningsgruppen
forskningsgrupp@narkolepsiforeningen.se

Styrelsen
styrelsen@narkolepsiforeningen.se

Valberedningen
valberedningen@narkolepsiforeningen.se

Till minne av

Lukas Sirkka

1994-2018

Dina vanner i Narkolepsiféreningen



Ge en gava

Stod forskningen for att hitta en
effektiv behandling mot narkolepsi.
Ge ett bidrag till Narkolepsiféreningen.

Tack pa forhand.

Bankgiro 773-8503
Swish 123-466 58 16

Narkolepsi
foreningen

info@narkolepsiforeningen.se e narkolepsiforeningen.se



