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VAD AR KLS?

en som har Kleine-Levins sjukdom har perioder med

overdrivet mycket somn. Dessa perioder ar vanligen

ungefir tva veckor lainga och kommer tvé-tre ganger varje
ar. Detta kan dock variera mycket hos olika personer, bada hur ofta
perioderna kommer och hur linga de 4r. Den har fatt sitt namn
av tva lakare som gjorde beskrivningar av sjukdomen i bérjan av
1900-talet. Ndr man ér inne i en Kleine-Levinperiod sover man
ndstan dygnet runt. Storre delen av dygnet sover man ytligt. De
flesta som har sjukdomen har ocksa andra symptom under sina
Kleine-Levinperioder. Exempel pa saidana symptom ar sug efter
viss mat, forandringar i personligheten, nedstimdhet. Vanligt ar
ocksa dn kinsla av att inte vara sig sjilv och en overklighetskansla.
Forskning i Linkoping har visat att personer med Kleine-Levins
syndrom kan ha vissa problem med nirminnet.



Sjukdomen brukar borja i tonaren och sedan fortsitta ungefir
tio ar. De flesta blir friska i 25-30 ars alder. Man kan prova olika
behandlingar som antidepressiv behandling, epilepsibehandling
och en del andra mediciner. Eftersom sjukdomen ér sa ovanlig dr
det svart att studera vetenskapligt vilka mediciner som fungerar
bast, men den likare som har triffat och har erfarenhet av flera
patienter kan hjilpa till att vilja en limplig behandling.

Kleine-Levins syndrom ér en mycket ovanlig sémnsjukdom.

I Sverige finns det sannolikt upp till 100 patienter som har
diagnosen. Men hur manga som har sjukdomen ar svart att siga
eftersom den 4r ganska okidnd bland likare och manga patienter
kanske inte far ritt diagnos. Det ar naturligtvis inte helt latt att
sdtta diagnosen da manga tondringar ar trétta utan att vara sjuka.
Dirfor ar det viktigt att lakare diskuterar med nagon som ér van
vid sjukdomen.

Man vet inte vad som orsakar Kleine-Levins syndrom. Mitningar
av blodflodet i hjarnan har visat att det 4r forsamrat i de delar av
hjarnan som har hand om nirminnet. Det finns ocksa funderingar
kring om de hormoner i kroppen som har hand om s6mn, men
hittills har det inte visat sig finnas nagra storningar i dessa.

Pa Universitetssjukhuset i Linkoping finns avancerad forskning

kring Kleine-Levins syndrom och @ven utlindska patienter
kommer for att bekrafta diagnosen och delta i forskningen.

*kognitiva symptom = problem med minne, koncentration



Hir foljer berittelserna av tva personer som har erfarenhet av KLS,
dels Malin som drabbades i tonaren, dels Ellinor som beskriver
situationen for sin son, Henrik. Det ér viktigt att minnas att
symptomen kan variera mellan olika individer. Vi har tillexempel
flera patienter med KLS som bara haft en eller ndgon enstaka
somnperiod i borjan av sjukdomen — dérefter kommer det i stillet
regelbundna perioder med psykiska symptom sisom dngest, oro,
kommunikationssvarigheter och kognitiva besvar*.

Vid sddana sjukdomsbesvir ar det svérare att stalla diagnosen,
eftersom lakare inte kdnner igen de klassiska somnperioderna. Det
som underlittar problemet med att stilla diagnosen KLS r att
patienterna oftast ar helt friska mellan de veckolanga perioderna
med symptom, oavsett om dessa mest priglas av 6versomnighet
eller psykiska besvir.

ATT L EVA M E D K LS — Text: Joakim Léwing (Ur tidningen Plaza)

Namn: Malin Hedenskog

Fodd: 26 juli 1977 i Vadstena.

Familj: Sambon och en dotter pa 4 manader.
Bor: Hus i Motala

Yrke: Barnskatare pd en forskola.

Intressen: Hundar, barn, musik.

Malin Hedenskog, 16, gick och lade sig som vanligt pa kvillen.
Men hon vaknade inte ordentligt — forrin en vecka senare.
I 6ver tolv ar har sjukdomen KLS plagat henne.



Man ar radd att aldrig vakna upp ur det hemska tillstandet
igen, berittar Malin.

Tank dig att hoppa i sing varje kvill med vetskapen om att du
kanske inte vaknar forran om en, tva eller kanske till och med tre
veckor. Sa har vardagen sett ut f6r Malin Hedenskog dnda sedan
1993.

Eftersom sjukdomen alltid smugit sig pa och tagit 6ver
hjarnan pa natten dr det inte sa konstigt att hon har haft svart att
somna under sina friska perioder.

De forsta aren hade hennes foraldrar svart att vicka henne och fa
kontakt under dessa episoder. Det kinns som jag drommer, fast jag
ar vaken. Jag hor deras roster, men vill inte svara eftersom jag inte
vet om det dr pa riktigt. Aven om jag vill ta klivet ur somnen och in
i verkligheten si gar det inte, forklarar Malin.

Hon minns forsta gangen som om den vore i gar.

Det var sommaren innan jag skulle borja gymnasiet och
jag hade varit ute med ett par kompisar pa kvillen och druckit
nagra folkol. Jag var inte berusad eller onykter pa nagot sitt och
kommer i hig precis allt som hinde. Nir jag sedan vaknade dagen
efter var det ungefar som om en strombrytare slagit av hjarnan.
Allting var som en enda stor dimma — Malin befann sig i nagon
slags dvala och var enormt trétt. Det var bara att lagga sig i
sangen och sova igen. Mina férildrar trodde att jag hade blivit
drogad, att ndgon hade lagt nagot i min 6l. De ringde runt till alla
kompisar som var med pa kvillen, men de hade inte markt nagot
annorlunda. Sjilv var jag helt borta och fattade ingenting. Jag fick
panik och blev livradd 6ver kinslan att inte kunna ta intryck av vad
som hinde och att det bara snurrade i huvudet.

Sov dygnet runt

Under en hel vecka sov hon nistan dygnet runt och fick
hjilp av foraldrarna att dta och ga pa toaletten.
Jag hade ingen matlust 6verhuvudtaget och gick ned en massa i
vikt. Mamma och pappa var givetvis jitteoroliga och undrade vad



det kunde vara — speciellt med tanke pa att det inte gick 6ver.
Men sa exakt en vecka efter att tillstandet slagit till — var det
plotsligt helt borta. Malin vaknade som om ingenting hade hant.

Da hade jag virldens 6verskottsenergi och skulle ta igen
allt jag missat. Jag holl mig sa langt fran singen som mgjligt. Det
blev shopping pa stan, umgas med kompisar och prata en massa.
De tréttnade nog pa mig till slut (skratt).

De kommande tre veckorna var allt precis som vanligt — hon
madde hur bra som helst och bérjade tro att det bara vara en
engangsgrej.

Da intriffade samma sak igen.

Den gangen blev paniken dnnu virre och forildrarna akte
raka vigen upp till sjukhuset med mig. Dir tog ldkarna flera olika
prover — bland annat blodprov — utan att hitta nigot. De trodde i
stillet att det var nagon slags depression.

Efter exakt en veckas singliggande blev allt bra, som senast.

Sa sag de tva kommande aren ut for Malin — oftast passerade runt
tre veckor i helt friskt tillstand innan hon insjuknade och tvingades
sovaien vecka.

Jag fick gora manga tester, bade hos psykologer och alla
mdjliga sorters likare. Bland annat datortomografi (skiktrontgen)
av huvudet och EEG (laser av hjirnaktiviteten). Men allt sig helt
normalt ut och det var enormt jobbigt att leva i ovisshet. P4 den
tiden existerade knappt nagon forskning inom KLS.

Efter mangder av provtagningar kom hon i kontakt med likaren
Bjérn Lundin pa Universitetssjukhuset (US) i Linképing. Han
hade last gamla journaler med liknande symptom — och det

var Lundin som stillde diagnosen KLS drygt ett ar efter forsta
insjuknandet.

Sedan fick jag det dven bekriftat efter att ha traffat
professor Christofter Gillberg i G6teborg. Han tyckte att jag skulle
testa mindre doser av amfetamin som medicin, det ska ju pigga
upp. Men det hjilpte inte.



15 timmar i strack

Som langst kunde Malin sova 15 timmar i strick, for att sedan ita,
g pa toaletten — och direfter gi och ligga sig igen. Manga som
lider av KLS sover vildigt tungt och 4r svara att vicka.

Till sjukdomsbilden hor att man ofta far dille pa nagot att
ita, exempelvis chips eller godis. For egen del blev jag helt galen i
choklad, som jag bara vrakte i mig. Forildrarna tyckte att det var
battre att jag at det under sjukdomstiden dn knappt nagot alls.

De virsta aren var just under gymnasiet — da det blev mycket snack
pa skolan efter alla hennes franvarotimmar.

Jag missade 6ver en vecka varje manad, vissa trodde att jag
var hemma och sov pa grund av lathet. Trots att jag forklarade var
det manga som inte riktigt forstod vad det handlade om. Som tur
var hade jag en jittebra klassforestandare och eftersom jag lag i lite
extra under de friska perioderna lyckades jag anda fi medelbetyg.
Efter de tva forsta aren dndrades forloppet. Intervallerna pa tre
veckor okade till runt tre manader mellan episoderna. Och sa holl
det pa i ndstan fyra ar.

Jag provade olika slags mediciner och gick till psykologen
ndr det var som tyngst. Vissa stunder var det sa illa att jag till och
med funderade att ta sjalvmord. Det finns en grans f6r vad man
orkar med, berattar hon och tittar ned i golvet.

Forildrarna och hennes davarande sambo, fick henne alltid att
kampa vidare.

Under de tre aren dd Malin arbetade i Norge, mellan 1998-
2000, borjade antalet dagar under episoderna plétsligt att 6ka. Det
var inte alltid en vecka, utan kunde bli mer.

Som langst har sjukdomen suttit i 15 dagar, vilket intriffade under
2004. Planerar man exempelvis en resa kan man ge sig sjutton

pa att man blir sjuk precis innan man ska dka i vig. Jag har varit
med om det flera ginger. Men ett ar kom jag dntligen ivdg pa en
semester ner till Mallorca. Det kindes verkligen skont.

Men fran julen 2004 till skrivande stund har hon varit sa gott som
symptomfri.



Forskning

Sedan Malin kom i kontakt med Anne-Marie Landtblom,
overlidkare pa US i Linkoping, har det blivit full fart pa forskningen.
De har upptickt att majoriteten av de KLS-sjuka

patienterna som undersokts har nedsatt blodflode i
tinninggloberna. Vad detta har for betydelse ér fortfarande oklart.
Dessutom har samma patienter nairminnesstorningar. For forsta
gangen nagonsin har man alltsa kunnat pavisa en direkt paverkan
pa hjarnan.

Sedan en tid tillbaka dr Malin aktiv i anhorigforeningen for
KLS-patienter. Medlemmarna triffas regelbundet och har dven
kontakt mellan motena. De flesta kdnner sig ensamma med sin
sjukdom. Nagot som inte direkt férenklas av att okunskapen bland
lakarna ir stor.

Det ar viktigt att vi nar ut med information om vad KLS
ar. Att vara sjuk utan att veta vad man drabbats av ir olidligt.
Samtidigt dr det litt att bli missforstadd ndr s& pass manga saknar
kunskap i dmnet.

De senaste aren har Malin varit sa gott som symptomsfri.
Malin Arbetar nu pa en forskola och trivs jttebra. Livet har vint
och man har bérjat leva normalt igen. Hon har antligen fatt en
egen liten dotter, som har varit en stor drom linge. Men det har fatt
vinta eftersom jag varit sjuk sa mycket.



Malins rad till andra KLS-sjuka

« Ta dagen som den kommer. Kommer sjukdomstillstindet sa
kommer det. Man kan inte gora nagot it det dnda.

« Stressa inte.

« Sov ordentligt.

« Ta det lugnt med alkoholen — den kan paverka.

« Forsok att fa bra stod av omgivningen — under
sjukdomsepisoderna behover du hjilp med allt fran att handla
till att laga mat. Det ar vildigt viktigt med stottning fran
anhoriga.

« Forsok att fa hjilp av duktiga likare — Anne-Marie Landtblom
och Patrick Vigren pa Universitetssjukhuset i Linkping betyder
oerhort mycket for mig.

« Tank positivt — episoderna gar alltid 6ver och forskningen siger
att sjukdomen ofta vixer bort.fysiskt, men inte minst psykiskt

pa kroppen.



MAMMA TILL EN KILLE MED KLS

Henrik dr en 14 arig aktiv pojke med ett stort fotbollsintresse,

som resulterar i trining tva dagar i veckan och fotbollsmatch en
dag. Andra dagarna gar han och tittar pa lillerors matcher och

sa spelar de forstds med varandra. Han ir alltid frisk och ibland
avundsjuk pd kompisarna som far stanna hemma fran skolan fr en
forkylning. Som litet barn var han ett s.k. “6ronbarn”, men det var
linge sedan nu. Skolarbete ér inte hans passion dven om han klarar
sig nagorlunda trots att han har en del svarigheter att koncentrera
sig och minnas.

Si en dag far Henrik influensa med hog feber. Nista dag
mar han bittre. Influensa dag tre blir han helt férandrad.. Gar
omkring som en zombie och svarar inte pa tilltal. Vi féraldrar
blir mycket oroliga och tar honom akut till sjukhuset. 10 dagar
sjukhusvistelse foljde. Henrik "sov” i stort sett hela tiden pa
sjukhuset. Uppvaknandet skedde relativt snabbt och Henrik
betedde sig ater som en normal 14-aring. D4 visste varken likarna
eller vi vad det har handlade om. Under det kommande halvaret
fick Henrik pa liknande sitt fem skov av sjukdomen pa mellan
11-14 dagar vardera. Daremellan var han frisk och betedde
sig normalt. Nar tre sjukdomsskov intriffat pa det hir sittet
fick sjukdomen en diagnos - Kleine Levins syndrom, (KLS).
Diagnosen var en begrinsad trost eftersom varken kunskap
om sjukdomen eller behandling fanns. En trost var dock att till
sjukdomsbilden horde att de djupa skoven troligen skulle upphéra
ndr Henrik kom i 20-arsaldern. Idag ar Henrik 27 ar och har inte
lingre nagra djupa skov da hans medvetande blir helt avstingt fran
omvarlden.

Nir vi nu blickar tillbaka pa alla sjukdomsskoven kan
vi sdga att de varit pa olika sitt. Sjukdomen kan beskrivas som
en process. Skoven var djupa fran borjan med en mycket stark
sankning av vakenhetsgraden och in medvetsloshetens dimma
dar det ocksa kunde finnas psykotiska inslag. Efter de perioderna
saknade han helt minnesbilder frin den tiden. Det blev helt
blanka veckor ihans liv. Uppvaknandet kunde ta nagon dag.

Da var nirvarande och kunde ha minnesbilder frin dagen, men



var fortfarande inte kontaktbar. Han spelade musik. Det hjilpte
honom att vakna och fi en niarvarokinsla, men han tittade
fortfarande inte nagon i 6gonen eller pratade. Han kunde vingla
och ha svart med avstandsbedomning. Till det som ocksa kunnat
hinda under de djupa skoven var att han kunde uttrycka starka
krav pa sirskild sorts mat eller plotsligt ge sig ut efter det han fick
begir efter.

Under dren har det varierat hur ofta han fatt sina skov. Den
stora forandringen har dock gillt hur sinkt hans vakenhetsgrad
har varit. Successivt har han inte gatt lika djupt ner, men han kan
dnda ha sovit mycket, varit passiv och dven haft kinslomassig
apati. De mindre djupa skoven har inte varit littare for en foralder
att handskas med an de djupa. Temperament, omdome och
samarbetsvilja kunde paverkas dven under de skov da han inte
sov hela tiden utan delar av dygnet stod pa benen och kunde gora
saker. Han kunde da klaga 6ver smirta i amge eller rygg. Det kunde
bli nédvandigt att uppsoka akutsjukvarden pa nagon annan ort
dn hemorten. Det var ett dventyr, som ibland kunde vara till hjilp
ibland bara en frustration.

Med 95% sannolikhet skulle vi pa akuten triffa en likare
som inte kinde till Kleine Levins syndrom. Avgorande f6r hur
besoket skulle bli var inte bara Henriks sjukdom och likarens
formaga att diagnosticera akuta sjukdomar utan ocksa likarens
attityd och formaga att diagnosticera akuta sjukdomar samt sin
formaga att hantera sin okunnighet och en patient som inte var
overdrivet samarbetsvillig.

KLS idr ingen somnsjukdom utan en funktion med brister
i vakenhetsgrad som paverkar bade emotionella och kognitiva
funktioner. Som forilder ser jag i mitt barns blick nar skovet borjar,
ndrvaron forsvinner och apatin breder ut sig. Férmégan till kontakt
och inlevelse forandras — barnet slutar bry sig. En dimmer skar
ned ljuset i hjarnan och ibland slocknar det mesta igen precis som
tidigare, men en del funktioner kan behova en uppdatering. KLS
forandras och forbittras 6ver tid. Fragan ar vad som dr bestaende
eller om sjukdomen helt liker ut efter en dramatisk och traumatisk
tonarstid.

Ellinor Brunnberg, mor till Henrik



