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Stort behov for informasjon!

Henvendelser til NevSom om narkolepsi-behandling
med legemiddelet natriumoksybat (Xyrem®)

Ragnhild Berling Grande, overlege/ medisinsk radgiver/ spesialist i nevrologi/ ph.d./ somnolog (ekspert i ssvnmedisin) og Hanna Katharina Vahtera, sykepleier/konsulent

BAKGRUNN
Narkolepsi er en sjelden, livslang og funksjonsnedsettende OPPSUMMERING/ KONKLUSJON:
hjernesykdom/sgvnsykdom som rammer i ungdomsalder.
. . .
Narkolepsi kan ikke kan kureres men symptomene kan behandles (. 57 henvendelser utgjgr ca.1/4 av 220 personer i Norge som bruker natriumoksybat
I I I I I I 2’3 o o o (] ° ° o o o
Norske behandllingsanbefalinger f¢|ger.Europ.e|.ske retn.lngflln.Jer.( ).. +  Vir oversikt gjenspeiler trolig faktiske utfordringer i Norge i dag
NevSoms sgvneksperter (somnologer) gir medisinskfaglig radgivning til
fagpersoner i spesialisthelsetjenesten. Ogsa andre kan fa informasjon. .

Leger med ansvar for narkolepsi-behandling har ofte mangelfull kunnskap om

_ nattbehandling med legemiddelet natriumoksybat
NevSom har et spesialoppdrag fra Helse-og omsorgsdepartementet (HOD)

vedrgrende narkolepsi etter massevaksineringen i Norge med vaksinen .

, o o Det finnes feilbruk av natriumoksybat i Norge
Pandemrix under HIN1/ svineinfluensapandemien i 2009/10.

, , _ _ * Natriumoksybat-behandling i Norge foregar delvis pa utrygg mate
Behandling med legemiddelet natriumoksybat (engelsk: Sodium Oxybate)

anbefales som fgrstevalg ved «vanlig» narkolepsi type 1 (narkolepsi med .
katapleksi) (23). Legemidlet er flytende, ma blandes, tas i to doser: ved
sengetid og om natten, til faste tider, uten mat og uten alkohol.

Det finnes narkolepsipasienter i Norge som gar glipp av riktig behandling

VARE RAD:

Pharmacological management * Narkolepsi-behandling med natriumoksybat er komplisert for bade lege og pasient

£DS uni : : . . :
S unique/ EDS and Cataplexy EDS, Cataplexy and DNS og krever lege med spisskompetanse innen sgvnmedisin/narkolepsi
main symptom
l l * Huvis legen mangler kompetanse bgr pasienten henvises til rett kompetanse
Monotherapy (alphabetical order): Monotherapy: Monotherapy:
st »> MODAFINIL or » SODIUM OXYBATE * or » SODIUM OXYBATE *
» PITOLISANT or » PITOLISANT (mild-moderate 1 S 1 1 1 rileti : 1 S
1 > PITOUSANT or o Combimation theraies * Pasienter bgr fa grundig opplaering i riktig legemiddelbruk av f.eks. sykepleier pa
Combination therapies: » SXB* and/or VEN/CLO, and 1. line poliklinikken
LINE » VEN/CLO, and 1.line WPA or WPA or
Consider optimal dosage and titrati » SXB *and 1.linc WPA - Amrw_PA, VEN/CLO and (only
If nat or anly partially effective after 4-6 Consider optimal dosage and titration exceptionally and only short-term) . o . . . . . °
weeks: change to another monotherapy, if If nat or only partially effective after 4-6 z-drugs * Pasienter bgr fa forsvarlig og persontilpasset oppfelging i tverrfaglig team pa
not successfull, chamge to second line options weeks: chonge to second line options . . . . . . . . .
poliklinikken, men helst i sgvnpoliklinikk med somnolog (ekspert sevnmedisin)

Clinical pathway for the management of narcolepsy (adults) EDS=Excessive daytime sleepiness.

DNS=disturbed nocturnal sleep.
VEN=venlafaxin. CLO=clomipramine.

Europeisk retningslinje for behandling av narkolepsi (3) wrA=wake-promoting agents.
SXB=sodium Oxybate= Natriumoksybat

Hvem kontaktet NevSom om Xyrem®?
METODE/ RESULTATER

NevSoms hypersomni-team mottok i 2023 og 2024 til sammen 57 henvendelser om
legemiddelet natriumoksybat.

Folkehelseinstituttets legemiddelstatistikk viser at det i Norge i 2023 er forskrevet
natriumoksybat til 220 personer .

57 henvendelser til NevSom i 2023 + 2024 om

natriumoksybat-behandling. Hva handlet det om? mlege/nevrolog 37  mlege/barnelegel m Lege/fastlege/annen3
Sevnsykepleier 1 B Pasient 9 M Pargrende 6

53% (30 av 57 henv.)
Legen manglet kunnskap om Xyrem®

Hjemmesykepleien involeert
Resept/ apotek/ kontakt lege
Mishruk/ intox)/ psykose/ alkohol

Klarer ikke ta dose nr.2/ autoseponert

Graviditet/ kvinner/ omsorg sma barn

Bivirkninger
Sgwnapne(0SA)/S polysomnografi (P5G)

Indikasjon?/ behov for info

Praktisk bruk?/ trenger rad
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M Praktisk bruk/dosering/opptrapping/seponering M Indikasjon/ generell info

Kilder:

1. Narkolepsi — Helsenorge

2. Narkolepsi - NEL - Norsk Elektronisk Legehandbok
3. Bassetti CLA. Et al .European guideline and expert statements on the management of narcolepsy in adults and children. J Sleep Res. 2021 Epub 2021 Jun 25. . . . ev o m

4. FHI Statistikk



https://www.helsenorge.no/sykdom/sovnsykdommer/narkolepsi/
https://nevrologi.legehandboka.no/handboken/sykdommer-og-symptomer/narkolepsi
https://statistikk.fhi.no/
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