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Hovedbudskap

Norske barn og unge som i 2009 ble vaksinert med
Pandemrix® mot svineinfluensa fikk naermere ti gan-
ger hoyere risiko for & fa en sjelden, kronisk spvnsykdom
enn uvaksinerte. Narkolepsi er en av flere hypersomni
diagnoser og kan for enkelte vaere invalidiserende. Ma-
let med artikkelen er & gi en kort innfering i noen av de
vanskene disse pasientene meter, hva de sliter med og
hvordan de kan hjelpes til en bedre hverdag.

Nokkelord

Les mer og finn litteraturhenvisninger pa vare nettsider.

) Vaksine ) Influensa ) Barn ) Kronisk sykdom
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Hva er narkolepsi?

Massevaksinasjonen mot svineinfluensa i 2009 forte til en gkning av narkolepsi blant barn og unge.

tter massevaksineringen mot influensa

AHIN1 i 2009 har mer enn 80 barn og

unge fitt en kronisk sgvnsykdom, nar-
kolepsi. I artikkelen gir jeg en kort omtale av
narkolepsi, hvilke behandlingsformer man gir
og hva som kan forventes av en sykepleier som
moter disse barna. Narkolepsi tilhgrer diagno-
segruppen hypersomni og kjennetegnes av fire
hovedsymptomer:

1. Patrengende sgvnighet pa dagtid: Ek-
strem sgvnighet er kardinalsymptomet pa nar-
kolepsi og oftest det forste symptomet som mel-
der seg. Sgvnigheten er mest patrengende ved
monotone eller stillesittende aktiviteter, samt
i varme og lite opplyste rom. En fjerdedel faller
plutselig i sgvn, helt uten forvarsel. Automa-
tiske handlinger og mikrosgvn er vanlige utslag
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av ekstrem sgvnighet pa dagtid. Mikrosgvn er
kortvarige episoder med sgvn, av fa sekunders
varighet, men tilstrekkelig til at man mister trd-
den i en samtale eller kan kjore av veien. Noen
opplever ogsd en mellomtilstand mellom & sove
og vere viken.

2. Katapleksi: Katapleksi er forbigdende tap
av muskelkraft i den viljestyrte muskulaturen
uten at bevisstheten er svekket. Grad av mus-
kellammelse kan variere fra en fglelse av svak-
het, ved at haken for eksempel faller ned, til
fullstendig lammelse slik at personen faller om.
Et katapleksianfall kan opptre spontant, men
provoseres vanligvis fram av sterke og overras-
kende emosjonelle opplevelser, serlig episoder
som framkaller latter eller sinne. Anfallet varer
som regel 5-20 sekunder, men kan ogsé vedvare
i flere minutter. Forekomst av katapleksi er det
sikreste tegnet pa at en person har narkolepsi.
Cirka 70 prosent av dem som har narkolepsi, har
katapleksi, og kan hos enkelte vaere det forste
symptomet som viser seg. Vanligvis inntrer ka-
tapleksi fra maneder til ar etter at sgvntrangen
har manifestert seg.

3. Sgvnparalyse: Sgvnparalyse er tap av
muskelkraft ved innsovning eller oppvakning.
Personen blir liggende véken og er bevisst, men
uten 4 kunne bevege seg eller snakke. Som ved
katapleksi varer muskeltapet fra noen sekunder
til flere minutter. Det antas at sgvnparalyse
forekommer hos vel halvparten av dem som
har narkolepsi.

4. Hypnagoge hallusinasjoner: Hallusina-
sjoner er livaktige og ofte uhyggelige sanseopp-

levelser som forekommer i en tilstand mellom
vakenhet og sevn. Hypnagog betegner det som
skjer idet man sovner eller dgser. Syns- og her-
selsopplevelser er vanlige, og noen opplever lukt
og bergring. Lignende opplevelser kan forekom-
me idet man vakner, og da kalles det hypnap-
ompe hallusinasjoner. Hallusinasjoner ved nar-
kolepsi kan inntreffe bade ved innsovning om
kvelden og ved sterk sgvnighet og overgang til
sevnanfall om dagen. Symptomet forekommer
hos vel halvparten av dem som har narkolepsi
og opptrer gjerne sammen med sgvnparalyse.

Massevaksinasjon

Hosten 2009 ble det gjennomfert en massevak-
sinasjon i Norge mot svineinfluensa. Et mulig
pandemiutbrudd av svineinfluensa forte til en
mediestorm med beregninger som anslo at vi
kunne ha opptil 13 000 dede ved en pandemi,
nye respiratorer ble kjgpt inn til sykehus for a
oke beredskap, og det ble kjopt inn vaksine slik
at en kunne vaksinere befolkningen. Man antar at
spanskesyken, som tok cirka 15 000 liv i Norge
(1), er lik HINI.

Man satte i gang en massevaksinasjon i hele
Norden, bortsett fra i Danmark. Man fokuserte pa
spesielle risikogrupper samt barn og unge. Cirka
45 prosent av barn og unge i Norge ble vaksinert
med Pandemrix. Vaksinasjonsgraden var hgyere
i Finland, Island og Sverige, mens meget fa ble
vaksinert i Danmark.

Vinteren 2010 rapporterte svenske og finske
sovneksperter at de hadde hatt en uventet gkning
i henviste barn med nyoppstatt hypersomni, og
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flere hadde katapleksi. Disse barna hadde vert
vaksinert med Pandemrix vaksine. En storre
kasuskontroll-undersgkelse ble igangsatt i atte
europeiske land for & se om det kunne vare en
sammenheng mellom vaksine og narkolepsi hos
barn og unge.

Folkehelseinstituttet (FHI) overvéaker vaksi-
nesikkerhet og sammen med Nasjonalt Kompe-
tansesenter for ADHD, Tourettes syndrom og
narkolepsi (NK) startet vi et samarbeid der jeg
skulle sgke opp og registrere alle nye tilfeller av
narkolepsi, vaksinerte og uvaksinerte i alle aldre.

Arsak

11996 identifiserte overlege Kaare Gautvik
ved Ullevél sykehus et protein i hypothalamus
som fikk navnet Hypokretin. I enkelte andre
land kalt Orexin. Hypokretin produseres i et
lite omrade med cirka 70 000 celler og males i
cerebrospinalvaesken. Verdier under 137 pg/ml
anses som patologisk i Norge.
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Man kan kort si at hypokretin regulerer sgvn
og vakenhet og ser ut til & innvirke pa enkelte
hormoner som regulerer stoffskifte. Over 95 pro-
sent av de som har narkolepsi med katapleksi har
vevstype HLA DQB*602, men denne vevstypen
har cirka 30 prosent av befolkningen i Europa.
Det arbeides med hypoteser om at narkolepsi kan
vaere en immun betinget reaksjon, men dette er
pa ingen mate bevist. En norsk undersgkelse (2)
fant en prevalens pd 0,022 prosent, mens nye
tilfeller i Europa anslés til 0,7-0,9 prosent per
100 000 é&r. For svineinfluensavaksinasjon var
debutalder for gkt sgvnighet rundt 15 ar, og med
katapleksisymptomer ar senere. Gjennomsnitts-
alder for sykdomsdebut var 10,5 ar i virt mate-
riale (2). Tidligere tok det i snitt rundt 15 &r fra
symptomdebut til diagnosesetting.

Diagnosesetting
Ved samtidig forekomst av ekstrem sgvnighet og
sikker katapleksi, er det egentlig ikke ngdvendig
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med en omfattende sgvnutredning for a stille
diagnosen. Man anbefaler imidlertid likevel
a gjore en spvnutredning pd et klinisk nevro-
tysiologisk laboratorium med polysomnografi
(PSG), Multiple sleep latency test (MSLT) og
en blodpreve for bestemmelse av HLA-vevstype.
Nar forekomst av katapleksi er usikker, skal en
slik sgvnutredning alltid gjeres (4). Vanligvis
vil utredningen vise klart om personen har
narkolepsi eller ikke. Lavt konsentrasjon av
hypokretin 11 Cerebrospinalvaeske underbyg-
ger diagnosen.

Sgvnmegnster

Ved PSG registreres forskjellige parametere
under sgvn. Et vanlig sevnmenster innehar sy-
kluser med forskjellige sovnfaser, og hos pasi-
enter med narkolepsi er denne forandret. Det er

«Redselen barn med narko-
lepsi kan vise for a legge seg

er hayst reell.»

tidkrevende arbeid, og det er fi sgvnlaboratorier
i Norge, og man har liten erfaring med barn.
Dagen etter at barnet har sovet pa sgvnlaborato-
riet gjennomferer man MSLT. Pasienten skal da
legge seg for & sove fem ganger i lopet av neste
dag, til bestemte tider og lengde. P& grunn av
apningstider og sd videre, blir det ofte bare fire
innsovninger og sa inkluderer man sgvnlatens-
tiden fra PSG-testen.
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De feerreste klarer a sovne et par timer etter
at de har véknet etter en hel natts sgvn. Perio-
den fra man legger seg til & sove inntil man sov-
ner kalles sgvnlatens. En vanlig sgvnlatenstid
er rundt 20-30 minutter. Barn med ADHD har
i enkelte undersgkelser vist en sgvnlatenstid
pa over 70 minutter. For & dekke kriteriene til
narkolepsi skal pasienten i gjennomsnitt ha en
sovnlatens pa dtte minutter eller mindre. Flere
av barna hadde sgvnlatens i snitt pd rundt et
minutt.

REM-sogvn

Man registrerer ogsa hvor raskt dremmesgvn
(REM-sgvn) inntrer. Ofte kommer REM-sgvn
etter 60—-90 minutters sgvn, mens pasienter

«Redselen for narkolepsian-
fall kan fort fere til at man
isolerer seg og ikke gar ut
med venner.»

med narkolepsi ofte gér rett inn i REM-sgvn.
Minst to episoder av Sleep Onset REM-sgvn
(SOREM) skal vere registrert. Nar man hopper
over sgvnfasene og gar rett inn i dremmesgvn-
fasen, opplever mange pasienter meget kraftige
mareritt for de egentlig har sovnet. Disse hal-
lusinasjonene er ofte meget sterke og livaktige
og omfatter flere sanseomrdder som horsel,
bergring og sa videre.

Det anslas at 20 prosent av befolkningen vil
oppleve sgvnparalyse minst en gang i livet. Man
vakner, ofte etter et mareritt, og opplever at
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Fakta

Diagnostikk: «International Classification of Sleep Disorders»
fra 2004 skiller mellom narkolepsi med katapleksi og narkolepsi
uten katapleksi:

Narkolepsi med katapleksi: Patrengende sgvnighet om dagen
i minst tre maneder. Sikker forekomst av katapleksi, utlgst ved
emosjonell pavirkning. Ingen annen sykdom som kan forklare
symptomene. Det anbefales sgvnutredning, alternativt at man
tar prgve av CSF hypokretin-1.

Narkolepsi uten katapleksi: Patrengende sgvnighet eller spv-
nanfalli minst tre maneder. Typisk katapleksi forekommer ikke.
Det er pakrevd med positivt svar fra sevnutredning, alternativt
fra prove av CSF hypokretin.
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man er vaken, men lammet. Man klarer ikke
4 rope pa foreldrene sine, klarer ikke & rgre pa
seg. Hallusinasjonene kan inntre ved innsov-
ning og kalles da hypnagoge hallusinasjoner, og
hypnopompe hallusinasjoner ved oppvikning.

Lakenskrekk

Barnet fir «lakenskrekk», det gjor masse for &
holde seg vakent, og atferden kan lett forveksles
med hyperaktivitet. P4 grunn av «lakenskrek-
ken» er det mange av barna som ikke tor legge
seg alene. At barn blir skremt ndr de vakner opp
etter en drgm der de angripes av et monster og
er lammet, forstar vi som foreldre, men klarer
vi & forstd hvor sterkt barna opplever dette? Det
er derfor viktig at spesielt helsesostre, som ofte
veileder foreldre i sgvnhygiene, er kjent med
narkolepsi og hvordan disse barna skiller seg
fra barn som trenger trening pa gode sgvnva-
ner. Redselen barn med narkolepsi kan vise for
a legge seg er hoyst reell, og verken kan eller
skal bortforklares. Barn har ofte vansker med
a uttrykke hva de opplever, avhengig av alder.

Katapleksi

Som folge av arbeidet med svineinfluensavak-
sine og narkolepsi har man blitt mer oppmerk-
somme pa katapleksi hos barn. Voksne rapporte-
rer ofte om tap av muskelkontroll i hode, nakke
og ekstremiteter, mens man hos barn ofte kan
se symptomer som innsettende slapphet i munn
og kjeveregion, dpenstdende munn, fremadstik-
kende tunge, gyerulling og s& videre. Foreldre
som har videoopptak av sine barn under slike
anfall, ber vise disse til legen. Disse ansikts-
forandringene er beskrevet av Plazzi (5). Det
er viktig & huske at selv om pasienten ikke har
kontroll over muskulatur ved katapleksianfall
er han eller hun fullt bevisst.

Barn som fir katapleksianfall ma ha ekstra
tilsyn. Katapleksianfallene opptrer oftest etter
sterke positive opplevelser som glede, latter,
kiling, & uventet mote noen man kjenner godt
og sé videre. Vi har mgtt barn som fikk akutte
anfall med muskelsvakhet i badebasseng fordi
det var sd gay, eller nar presanger skulle dpnes.
Foreldre som har kronisk syke barn kan sgke
om utvidet rett til fraveer pd grunn av sykt barn.
Oftest har ikke disse foreldrene behov for hele
dager, men at de kan komme en time senere
hvis barnet har vansker om morgenen, eller
g4 hjem litt tidligere slik at barnet ikke sovner
mens det lager seg litt varm mat. Dessverre har
mange foreldre slitt med & f4 slikt fraveer god-
kjent av NAV.

Misbruk

Redselen for narkolepsianfall kan fort fore til
at man isolerer seg og ikke gar ut med venner.
Mange opplever det som flaut § fa katapleksi-
anfall for eksempel pa fest. Informasjon til ven-
ner blir viktig slik at de passer pa sin venn med
narkolepsi. Ungdommer kan i ubetenksomhet
framkalle katapleksianfall fordi det ser rart ut,
men da ma voksne gripe inn og stoppe slik at-
ferd. Dessverre har vi hert om flere tilfeller der
ungdom stimuleres slik at de far et katapleksi-
anfall og opplever & vere gjenstand for ugnsket
seksuell bergring under anfallet.

Sarbare

Sebastiaan Overeem har i en interessant artik-
kel intervjuet pasienter med katapleksi for & se
hva som utlgser katapleksi og graden av dette
(6). En voksen leser kan lett forsta hvor vanske-
lig det oppleves nar man mister muskelkontroll
under latter, eller at orgasme utlgser kataplek-
sianfall. Dette gjor at personer med narkolepsi
blir mer sérbare psykisk og fysisk, men kan vere
et vanskelig tema for ungdommer & ta opp med
voksne ndr de er i ferd med & bli kjent med sin
egen seksualitet.

Overeem sa ogsd at flere opplevde a fa kata-
pleksi nar de ammet eller holdt sitt eget barn.
Nybakte foreldre som holder sitt barn kjenner
beskyttelsestrang, smhet og stolthet, og for
enkelte blir det en s sterk opplevelse at de far
katapleksianfall. Helsesgster og jordmor ber
instruere mgdre med narkolepsi og katapleksi i
4 amme liggende i seng eller sofa. De ber skifte
kleer og bleier pa gulvet og unngd a beere barnet,
men bruke barnevogn for a ta barnet fra rom
til rom.

Narkolepsi hos gravide

Av 249 graviditeter hos narkolepsipasienter er
det rapportert at kun 1 prosent hadde katap-
leksianfall under forlgsning, men 19 prosent
ble forlgst med keisersnitt. 60 prosent hadde
problemer under svangerskapet som folge av gkt
sovnighet pa dagtid. 10 prosent rapporterte ka-
tapleksi under amming. Kvinner med narkolepsi
har dermed et gkt behov for faglig oppfelging
og bistand fra familie for og etter fodsel (7).

Feiltolkning

Barn med narkolepsi er ikke trette eller late,
men de har en ekstrem, oftest uimotstdelig,
sevntrang pa dagtid. Informasjon til laerere og
andre voksne blir viktig slik at barnet ikke blir
stigmatisert, og helsepersonell tilknyttet sko-
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ler vil ha en sarskilt oppgave med & gi korrekt
informasjon.

Mikrosgvn kan vise seg som ustedig tale og
gange, mange har opplevd & bli mistenkt for &
veere ruset. Mange med narkolepsi har behov
for «powernaps, sma korte sgvnperioder. Bru-
kerorganisasjonens talsmenn understreker at
slike sma spvnpauser ikke bor overskride ti, eller
maks 15 minutter. Varer de lenger gir barna
inn i en dypere sgvn og kan vare vanskelige
& vekke, samt at de da ofte kan veere litt sgvn-
drukne og aggressive nar de vekkes.

Pa skolen

Mange av disse barna vil ha nytte av pedago-
giske prinsipper som ved ADHD. De trenger a
fa beskjeder gjentatt og har ofte kort konsen-
trasjonsspenn. Dette gjor at de ber ha mulig-
heter for variasjon; a kunne bevege seg gjor at
de kvikner til. Noen barn og unge synes det er
greit & sove pa pulten og ha en forsiktig vek-
king, andre foretrekker & trekke seg tilbake til

et eget rom der de usjenert kan sove. Her bgr
fagfolkene finne de beste lgsningene i samar-
beid med foreldrene.

Vektokning

Flere av dem som har fatt narkolepsi etter
svineinfluensavaksinen hadde kraftig vektok-
ning, atte til ti kilo i lopet av noen uker, som et
tidlig symptom. Det er usikkert hvorfor dette
skjer, men kliniske undersgkelser viser senket
metabolisme. Kaloriinntaket er uendret, men
vekten stiger. Sykepleiere som arbeider med
spiseforstyrrelser ber vaere klar over at mange
pasienter med narkolepsi ogsé har spiseforstyr-
relser som folge av sin sgvnlidelse. Spesielt ser
man overspising og behov for sgtsaker, noe som
ogsé forekommer hyppig ved en annen sjelden
sgvnsykdom, Kleine-Levin Syndrom, eller tor-
nerosesgvnsyndrom.

Medikamenter

Medikamentell behandling av narkolepsi ber
rette seg mot de symptomene som gir mest
plager. Mot sgvnighet og tretthet pd dagtid er
sentralstimulerende medikamenter som metyl-
fenidat (for eksempel Ritalin, Concerta) van-
lig. Internasjonal litteratur anbefaler oftest
Modafinil (Modiodal) som fgrstevalg da det
spesielt stimulerer vdkenhet, men det har ikke
forhdndsgodkjent refusjon i Norge. Et relativt
nytt preparat er natriumoxybat (Xyrem). Dette
preparatet gir bedre sgvnmenster hos pasienter
med narkolepsi og har god effekt pd katapleksi.
Preparatet krever god informasjon til pasient og
parerende, blant annet ma man avst4 fra alko-
hol og fere et regelmessig liv. Preparatet tas nar
man legger seg og oftest en gang til i lopet av
natten. Man er meget restriktiv med & forskrive
dette til barn pd grunn av manglende erfaring.
Sommeren 2012 er det publisert to artikler pd
til sammen 42 barn med narkolepsi, behandlet
med Xyrem (8,9).

Hvordan blir fremtiden for disse barna?

Tidligere tok det i snitt mellom 11 og 15 &r fra
symptomdebut til diagnose ble satt. Man har li-
ten erfaring med tidlig diagnostiserte barn, men
erfaringer fra Norge viser at de kan ha en nor-
mal akademisk karriere. Ungdom intervjuet i
boken Zzznork (11) beskriver det 4 ta utdanning
som positivt, men dette er ungdom som har hatt
et godt nettverk. En artikkel fra Danmark (12)
viser at danske pasienter med narkolepsi har
gkt behov for helsehjelp, hoyere arbeidsledig-
het, og at deres ektefeller eller samboere ogsa

hadde storre behov for helse- og sosialtjenester.

Der vaksinering med Pandemrix er en sann-
synlig drsak kan noen av disse barna ha rett
til erstatning gjennom Norsk Pasientskadeer-
statning, siden de deltok i et anbefalt vaksina-
sjonsprogram (13). Det er derfor viktig at alle
pasienter blir kjent med sine rettigheter for
foreldelsesfristen trer inn.

Disse pasientene planlegges fulgt opp gjen-
nom kvalitetsregister og oppfelgingsundersg-
kelse. Man samarbeider pd tvers av landegren-
ser, og funn fra Irland, der de fant to voksne
pasienter som utviklet narkolepsi etter vaksina-
sjon, er interessante for oss sykepleiere. Disse
var helsepersonell, og i medlemsbladet til For-
eningen for Sevnsykdommer (14) er det omtalt
en fastlege som har sgkt yrkesskadetrygd etter &
ha utviklet narkolepsi etter vaksinasjon. Vi har
hatt kontakt med flere helsepersonell som har
utviklet hypersomni.

Hva var det i vaksinen som ga gkt risiko? Len-
ge trodde man at det var adjuvansen i vaksinen,
men den mest sannsynlige drsak er i prosessen
med & svekke viruset. Det er det eneste som skil-
ler Pandemrix fra Arependrix. De som gnsker
mer informasjon kan fa dette gjennom vart gra-
tis tidsskrift som finnes pd www.innsikt.org i
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