LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Institutionen for halsovetenskaper
Arbetsterapeutprogrammet

Examensarbete pa kandidatniva 15 hp
Varen 2017

Upplevelser av aktiviteter i vardagen hos
personer med narkolepsi

Forfattare: Beatrice Birgersson & Isabell Andersson Nilsson

Handledare: Arne Johannisson

Lunds universitet
Medicinska fakulteten
Arbetsterapeutprogrammet
Box 157, 221 00 LUND






Upplevelser av aktiviteter i vardagen hos
personer med narkolepsi

Forfattare: Beatrice Birgersson & Isabell Andersson Nilsson

Handledare: Arne Johannisson

Examensarbete pa kandidatniva

Varen 2017

Abstrakt

Bakgrund: Narkolepsi ar en kronisk neurologisk sjukdom dar regleringen av sémn och
vakenhet ar paverkad. Sjukdomen drabbar i lika hog utstrackning man som kvinnor.
Symptomen av narkolepsi kan paverka manga aspekter av det dagliga livet och &r manga
ganger funktionshindrande. Forfattarna sag en brist pa studier kring hur vardagens
aktiviteter upplevs hos personer med narkolepsi.

Syfte: Att undersdka upplevelsen av aktiviteter i vardagen hos personer med narkolepsi.
Metod: En kvalitativ ansats med semistrukturerade intervjuer. Tio deltagare, tre man och
sju kvinnor med diagnostiserad narkolepsi. Data analyserades genom manifest kvalitativ
innehallsanalys, tolkat utifran VaIMO-modellens perspektivtriad.

Resultat: Narkolepsi paverkar manga av vardagens aktiviteter och majligheten till
aktivitetsutférande. Majoriteten av deltagarna upplevde begransningar i sociala samt
fysiska aktiviteter i vardagen. Deltagarna hade utvecklat ett flertal strategier i vardagen,
som att ha tydliga rutiner. Deltagarna upplevde att de fatt bristfalligt stod fran varden. Tre
av deltagarna hade traffat en arbetsterapeut, samtliga hade fatt soka kontakten pa egen
hand.

Slutsats: Det finns ett behov av fortsatt forskning om narkolepsi med koppling till
arbetsterapi. Framforallt hur interventioner kan fraimja utférande av aktiviteter i vardagen
for personer med narkolepsi.
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Abstract

Background: Narcolepsy is a chronic neurological disorder where the regulation of sleep
and wakefulness is affected. Narcolepsy affect women and men to the same extent. The
symptoms of Narcolepsy can affect many aspects of daily life, and is often disabling. The
authors identified a lack of studies on how people with narcolepsy experience their daily
activities.

Purpose: To investigate the experience of everyday activities among people with
narcolepsy.

Method: A qualitative approach with semistructured interviews. Ten participants, three
men and seven women diagnosed with narcolepsy. The data was analyzed through
manifest content analysis and interpreted on the basis of the VaIMO-model perspective.
Result: Narcolepsy affects many of the everyday activities and enabling of activity
performance. The majority of the participants experienced limitations in social and
physical activities in their daily lives. The participants had developed a number of
strategies, such as having established routines in everyday life. The participants
experienced lack of support from their healthcare. Three participants had met an
occupational therapist, and they had by themselves taken the initiative to contact the
occupational therapist.

Conclusion: More research on narcolepsy associated with occupational therapy is
needed. In particular, how interventions can promote the performance of everyday
activities for individuals with narcolepsy.
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Tack

Forfattarna vill rikta ett stort tack till alla deltagare som med
varme och engagemang delgivit sina upplevelser.

Stort tack till Neuroférbundet och Narkolepsiféreningen Sverige
for ert engagemang och all hjalp med att na ut med information
om studien.

Slutligen vill vi tacka var handledare Arne for din positiva anda
genom uppsatsen.
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Inledning

Narkolepsi &r en kronisk neurologisk sjukdom som beror pa dysfunktion i regleringen av
somn och vakenhet (Socialstyrelsen, 2014; Ulfendahl, 2012). Ett av symptomen som
kannetecknar sjukdomen &r den extrema trotthet som kan leda till somnattacker flera ganger
om dagen. Personer med narkolepsi maste standigt anpassa sig efter den lagre energiniva, som
orsakas av bland annat den fragmenterade nattsémnen (Szakécs, 2016). Lakemedelsverket
(Hallbook & Malmgren, 2013) skriver att symptomen av narkolepsi paverkar manga aspekter
av det dagliga livet och manga ganger ar funktionshindrande. Detta kan medf6ra att personer
som har narkolepsi inte har samma ork till alla aktiviteter i vardagen.

Det finns fa studier som undersoker pa vilket sétt narkolepsin paverkar upplevelsen av
aktiviteter i vardagen. Att fa manniskor medvetna om sina upplevelser i aktiviteter och sitt
aktivitetsmonster, kan gora att de hittar strategier till att kunna ater uppleva gladje och hamta
kraft i sina aktiviteter i vardagen (Erlandsson & Persson, 2014). Forfattarna anser att det ar
bristfallig forskning om narkolepsi med koppling till arbetsterapi och ser darmed en

kunskapslucka om huruvida arbetsterapi kan vara behjélpligt for personer med narkolepsi.

Bakgrund

Narkolepsi

I Sverige lever omkring 4000 personer med narkolepsi. Narkolepsi debuterar vanligtvis i
tonaren och ofta innan trettio ars alder. Sjukdomen drabbar kvinnor och mén i lika hog
utstrackning (Socialstyrelsen, 2014). Ulfendahl (2012) skriver att narkolepsi &r
underdiagnostiserat. Den genomsnittliga tiden fran symptomdebut till diagnos beraknas vara

omkring tio ar.

Ett av symptomen som kannetecknar narkolepsi ar extrem trotthet under dagtid “Excessive
daytime sleepiness” (EDS). Personer som har narkolepsi kan falla i somn flera ganger om
dagen, somnattackerna ar vanligtvis korta och ofta oundvikliga. Okad sannolikhet for
sOmnattacker ar i samband med fysisk inaktivitet och monotona situationer. Det har kan bland
annat leda till risker i trafiken och konsekvenser i arbetslivet for dessa personer (Szakacs,
2016).



Andra symptom som kan férekomma vid narkolepsi ar kataplexi, sémnparalys,
hallucinationer och paverkan pa nattsémnen. Kataplexi innebér plétslig forlust av
muskeltonus i en eller flera muskler, personen kan da inte kontrollera de muskler som
paverkas. Kataplexi kan utlosas vid starka emotioner, till exempel vid gladje, stress, radsla,
ilska eller 6verraskning (Socialstyrelsen, 2014; Ulfendahl, 2012). Det kan vara sa att enbart
ansiktsmusklerna paverkas, vilket kan orsaka sluddrigt tal eller ryckningar i ansiktet. Det kan
dven vara sa att huvudet faller ned, att personen kanner knasvaghet eller att personen faller
helt (Hallb66k & Malmgren, 2013). Varaktigheten av kataplexiattackerna varierar fran
enstaka sekunder till minuter (Szakécs, 2016).

Somnparalys innebér oformaga att tala och rora sig, trots att personen ar vid fullt
medvetande. Detta kan ske vid uppvaknande eller insomnande och kan paga fran enstaka
sekunder till ndgra minuter. Hallucinationer &r ett symptom som ocksa kan uppkomma vid
insomnande eller uppvaknande. Hallucinationerna kan vara auditiva, visuella eller
kanselhallucinationer (Szakécs, 2016).

Vid somnattacker ar sa kallat automatiskt beteende forhallandevis vanligt, personen agerar
da som vanligt, men har sedan inga minnen av vad som har skett under attacken
(Socialstyrelsen, 2014).

For en person med narkolepsi kan REM-sémnen “Rapid-eye-movement” uppkomma valdigt
snabbt, ibland &ven vid vaket tillstand. Under REM-s6mnen ar hjarnan aktiv men alla
muskler, utom de som kontrollerar 6gonrdrelser samt andning, &r férlamade. Denna sémnfas
kallas ofta for dromsdmn. Nattsémnen stors vanligen av flera uppvaknanden, och personer
med narkolepsi har ofta brist pa djupsémn (Socialstyrelsen, 2014).

Ett eller flera av de symptom som beskrivits ovan kan upptrada hos en person som har
narkolepsi (Hetta, 2013). Av de som har narkolepsi sa ar det cirka tre av fyra som har
kataplexi, en av fyra har somnparalys och en tredjedel av alla har hallucinationer
(Socialstyrelsen, 2014).

Det rader osakerhet kring vad som &r den utlésande faktorn till att drabbas av narkolepsi. Det
ar manga faktorer som kan bidra till att en person utvecklar narkolepsi, en méjlig miljomassig
faktor som har lyfts fram &r att drabbas av infektioner. Efter vaccinationen mot HIN1
influensan, den sa kallade svininfluensan, med Pandemrix ar 2009-2010, 6kade antalet
narkolepsifall i framst Sverige, Finland och Irland (Ulfendahl, 2012). Narkolepsi fick stor
uppmarksamhet efter den epidemin, men faktum &r att sjukdomen har funnits beskriven sedan

1880-talet (Szakéacs, 2016). Narkolepsi kan &ven utlosas sekundart till foljd av vissa



tumorformer eller en storre skallskada (Socialstyrelsen, 2014). Den uppskattade prevalensen
for sjukdomen beréknas vara 20-50 fall per 100 000 i vastvérlden (Persson & Feltelius, 2013).

Det finns i dagsléget inget botemedel mot narkolepsi. Fokus ar att forsoka lindra symptomen
for de drabbade med hjélp av lakemedel, som syftar till att forbattra vakenheten under dagtid,
begrénsa forekomsten av kataplexiattacker samt att forbattra djupsomnen under nattetid.
Forutom lakemedel kan dven beteendestrategier vara betydelsefulla, som att mojliggora vila
under dagtid och att forsoka forbattra kvalitén géllande nattsomnen, att modifiera miljon for
att ge mojlighet till dagliga vilostunder samt att fa social och psykologisk hjalp for individen
och sina anhoriga (Ulfendahl, 2012).

Arbetsterapi och aktivitet

Arbetsterapi handlar om att moéjliggora for alla manniskor att utfora sina dagliga aktiviteter,
och vara delaktig i samhallet. Arbetsterapeuten arbetar for att minimera och férebygga de
begransningar som en sjukdom eller skada kan innebéra for vardagen (Hakansson &
Wagman, 2014). Synséttet som arbetsterapeuter utgar ifran ar att manniskan bevarar eller
aterfar halsa och valmaende snabbare om hon &r involverad i ndgon meningsfull aktivitet
(Jarman, 2014). Vidare fokuserar professionen pa att stodja manniskors utveckling av
aktivitetsmonster som innebdr en variation och balans mellan olika aktiviteter, samt aktiviteter

som individen upplever som meningsfulla (Hakansson & Wagman, 2014).

Manniskor ar aktiva av naturen och behover darfor vara aktiva for att ma bra (Wilcock &
Hocking, 2015). Vérldsorganisationen for arbetsterapeuter (WFOT, 2006) har utifran FN:s
deklaration om manskliga rattigheter utvidgat rattigheterna och inkluderat ratten till aktivitet.
WFOT (2006) skriver att manniskor har rétt till att delta i en variation av aktiviteter som ger
tillfredsstéllelse och mojlighet att utvecklas, pa ett satt som éverensstaimmer med deras kultur
och vérderingar. Manniskor har rétt till stéd som mojliggor for dem att vara delaktiga och
aktiva i deras familj och i samhallet.

Att delta i aktiviteter paverkar skapandet av en identitet (Stadnyk, Townsend & Wilcock,
2014). Aktivitetsforlust innebar langvarig uteslutning fran engagemang i aktiviteter som ar
nodvandiga eller meningsfulla for individen, detta pa grund av faktorer som ar utom kontroll
for individen (Whiteford, 2000). For mycket, for lite eller for individen opassande aktiviteter
kan leda direkt till ohdlsa och sjukdom (Wilcock & Townsend, 2014). World Health

Organization (WHO) definierar hélsa som ett tillstand av fullstandigt fysiskt, mentalt och
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socialt valbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom och funktionsnedséattning (WHO,
1948).

Aktivitetsmonster & en komplex sammansattning av flera olika aktiviteter och ar unikt for
varje individ (Erlandsson & Christiansen, 2015). Aktivitetsmonstret kan ses utifran fyra
tidsblock: Huvudaktiviteter, gomda aktiviteter, ovéntade aktiviteter och somn.
Huvudaktiviteter ses som de dominerande aktiviteterna i aktivitetsmonstret, som varierar
beroende pa alder, intressen och kontexten som en person befinner sig i. FOr en person som &r
i arbetsfor alder syftar huvudaktiviteter vanligtvis pa arbetsrelaterade aktiviteter. Gomda
aktiviteter ar de aktiviteter som utférs mellan huvudaktiviteterna, for att stotta upp
huvudaktiviteterna i aktivitetsmaonstret, som exempelvis att kora bil till och fran arbetet.
Vanligtvis agnas inte dessa aktiviteter sa mycket uppméarksamhet, darfor ar det latt att de kan
underskattas trotts att de utgor en viktig och nédvéndig funktion for att halla rytmen i
aktivitetsmonstret. Nar en person drabbas av funktionsnedsattningar sa ar det vanligtvis de
gbmda aktiviteterna som blir hindrande, tar upp mer energi och tid for att kunna utforas.

En tredje aktivitetsform i aktivitetsmonstret ar de ovéantade aktiviteterna (Erlandsson &
Christiansen, 2015). Ovantade aktiviteter kan vara positivt och berikande som att en saknad
van dyker upp ovantat. De kan ocksa ge en negativ paverkan och stora den vanliga rytmen i
aktivitetsmonstret, som att till exempel fa punktering pa cykeln pa vag till arbetet.

Fjarde tidsblocket innefattar somn, som ses som en nédvandig forutsattning for att kunna
delta i aktiviteter (Erlandsson & Christiansen, 2015). S6mn paverkar alla aspekter i det
dagliga livet samtidigt som aktiviteter och livsstil har en direkt paverkan pa sémnen (Wilcock
& Hocking, 2015). AOTA- The American Occupational Therapy Association, definierar
somn som en del av aktivitetsomradet for arbetsterapi. Menar pa att arbetsterapeuter kan vara
involverade i bedémning av tillracklig somn, sémnfdrberedelse och somnutférande (AOTA,
2014). Somn har ett aterstallande vérde for méanniskan och &r en aktivitet som ar starkt
kopplad till halsa (Rogers, 2015, Pierce, 2014). Sémnsjukdomar kan i varierande utstrackning
paverka en individs funktioner, vilket inkluderar kroppsfunktioner, energi, uppmarksamhet,
aktivitet och delaktighet. Det &r dock brist pa arbetsterapeuter som arbetar specifikt med

somnproblem (Fung, Wiseman-Hakes, Stergiou-Kita, Nguyen & Colantonio, 2013).



ValMO

ValMO- The Value and Meaning in Occupations (Persson, Erlandsson, Eklund & Iwarsson,
2001) ar en arbetsterapeutisk aktivitetsbaserad modell som ger en forstaelse for manniskors
gorande som innefattar deras aktiviteter, samt upplevelsen och komplexiteten kring
aktivitetsutforandet. Modellen bestar av tre triader: Aktivitetstriaden, vardetriaden och
perspektivtriaden (Erlandsson & Persson, 2014). Aktivitetstriaden beskriver samspelet mellan
person, omgivning och uppgift. ValMO skiljer pa uppgift och aktivitet, i miljon finns oandligt
manga uppgifter och det ar forst nar en person valjer och utfor en uppgift som den omvandlas
till en aktivitet. Utférande av en uppgift kan se mycket olika ut, samtidigt paverkar
omgivningen och individens erfarenheter och forutsattningar pa sa satt blir upplevelsen av en
aktivitet alltid unik for varje enskild individ. Darfor utgar arbetsterapeuter ifran att en aktivitet
kan ske pa olika vis och forsoker skapa sig en forstaelse for hur den enskilda personen

upplever och utfor sina olika aktiviteter.

Erlandsson och Persson (2014) kategoriserar vardeupplevelsen som uppstar vid utférandet av
aktiviteter utifran tre vardedimensioner: Konkreta, sociosymboliska samt sjalvbelénande
varden, dessa utgor vérdetriaden. Den konkreta vardeupplevelsen uppstar vanligtvis vid
synliga resultat av aktivitetsutférandet, som att personen till exempel blir battre pa att utféra
den enskilda aktiviteten eller att aktiviteten resulterar i en synlig produkt. Sociosymboliska
vardedimensionen syftar pa de varden som kan uppkomma mer indirekt av ett
aktivitetsutforande. Det handlar om vad en aktivitet innebar fér den enskilda personen som
utfor den, och dven vad den symboliserar till omgivningen. Detta varde ger en upplevelse av
identitet och grupptillhérighet. Gladje och lustfylldhet &r resultat av en aktivitet med ett
sjalvbelénande varde.

Aktivitetsvarden ses enligt ValMO som en viktig forutsattning for att uppleva mening i livet
och ge en battre forstaelse for vad motivet till att vilja utfora en aktivitet &r. Som Erlandsson
och Persson (2014) tar upp har det visat sig att obalans i vardeupplevelser i de vardagliga
aktiviteterna, tillsammans med en 6vergripande upplevelse av lag kontroll, innebar en risk for
ohélsa.

Perspektivtriaden ses utifran tre tidsperspektiv som samspelar: Makro, meso och mikro. Det
forsta steget enligt perspektivtriaden &r makro, att undersoka vilka aktiviteter en manniska har
i sitt liv och vilka som férekommit tidigare. Aktiviteter som en individ upplever som

vardefulla foljer vanligtvis med genom livet (Erlandsson & Persson, 2014).



Pa mesoniva studeras vardagen, det aktivitetsmonster som personen befinner sig i just nu.
Det innebar en kartldggning av bland annat vilka aktiviteter som férekommer i vardagen och i
vilka sammanhang de utfors. Vad som ar ett halsosamt aktivitetsmonster ar subjektivt och
paverkas av individens kapacitet och vad det finns for mojligheter i miljon. Mikroperspektivet
innebar att undersoka utforandet i en aktivitet. En aktivitet bestar av flera olika handlingar,
som kraver olika slags kompetens och fysiska och mentala funktioner. En eller flera sektioner

i en aktivitet kan vara problematiska och paverka utférandet (Erlandsson & Persson, 2014).

Forskning kring narkolepsi

USA ér ledande i forskning kring narkolepsi medan relativt fa studier ar gjorda i Sverige
(Ulfendahl, 2012). Det finns studier fran ett flertal lander dar de har undersokt den
sjalvupplevda livskvaliteten hos personer med narkolepsi, enligt HRQoL- Health Related
Quality of life, som vanligtvis anvéands for att undersoka befolkningens halsa (Nilsson, 2007).
Studier har visat pa lagt HRQoL hos personer med narkolepsi (Ervik, Abdelnoor, Heier,
Ramberg & Strand, 2006; Dodel et al., 2007). Deltagarnas resultat gallande livskvaliteten
liknade de resultat som personer med Parkinson och MS hade. Lag fysisk halsa och brist pa
energi begrénsade personerna i bland annat aktiviteter som arbete och fritidsaktiviteter (Dodel
et al., 2007). Inocente et al., (2014) skriver att personer med narkolepsi borde bli mer
uppmuntrade till att utfora fritidsaktiviteter och bibehalla aktiviteter som ger meningsfulla
varden, for att forbattra valmaende och livskvaliteten.

Personer med narkolepsi tvingas manga ganger att avsta fran social samvaro (Hallbook &
Malmgren, 2013). | en studie av Kapella et al. (2015) rapporterade personer med narkolepsi i
aldern 18-35 ar, signifikant mer kénslor av social utstotning, ekonomisk osékerhet och social
isolering, an kontrollgruppen utan narkolepsi. En studie av Bruck (2001) visade pa att ckade
avbrott i dagliga aktiviteter pa grund av symptomen, var starkt kopplade till bland annat mer
angest och mindre tillfredsstéllelse i utforande av hushallsaktiviteter samt relationen med
familjen. Flera studier har visat att det finns en 6kad risk till att drabbas av depression och
angest vid narkolepsi (Szakacs, 2016).

Huruvida narkolepsi har paverkan pa kognitiva funktioner dr annu okant. Den forsamrade
nattsbmnen som beskrivits ovan leder ofta till paverkan pa koncentrationen och
uppmarksamheten. Det har diskuterats kring minnesproblematik da personer med narkolepsi
kan ha svart att minnas vad de gjort under dagen. Om det ar mikrosémnepisoder som gor att
det ar svart att komma ihag eller om det ror sig om en kognitiv paverkan pa koncentrationen

pa grund av somnattackerna, EDS, &r fortfarande oklart (Hallb6ok & Malmgren, 2013).



En studie om narkolepsi visade pa att deltagarna hade liknande symptom som vid fatigue.
Fatigue ar vanligt vid andra kroniska neurologiska sjukdomar som Parkinson och MS, det har
visat sig att fatigue i dessa sjukdomstillstand ger konsekvenser som funktionella
begrénsningar och lagre generell hdlsa. Den exakta prevalensen och funktionella
begrénsningarna av fatigue vid narkolepsi &r okand (Droogleever et al., 2012).

Fatigue syftar pa en ihallande mental trotthet eller energibrist, den finns redan vid vila men
okar vid mental och fysisk anstrangning (Hillert & Lycke, 2013). Fatigue har ocksa en
koppling till stord nattlig somn, vilket ocksa ar vanligt vid narkolepsi (Droogleever et al.,
2012).

Manga av de studier som finns om narkolepsi inriktar sig pa att undersoka den sjalvupplevda
livskvaliteten. Fa studier har fokus pa aktiviteter i vardagen, de studier som finns ar specifikt
inriktade pa arbete och skolan, for att personer med narkolepsi l6per risk for att fa
socioekonomiska foljder pa grund av sjukdomen (Hallbook & Malmgren, 2013).

Med den forskning som finns kan forfattarna se att narkolepsi kan paverka manniskor pa flera
olika plan. Inte sdllan nar en person drabbas av en sjukdom eller skada blir vardagens
aktiviteter paverkade. Det kan innebéra att vardagen blir mer tidspressad, men ocksa leda till
att personer har for lite aktiviteter och dverflod med tid. Det kan darfor vara av vikt att
reflektera Gver sin vardag som oftast tas for givet, och utlasa vad den har for betydelse. Att fa
upp 6gonen for vad det ar vi mar bra av respektive mar mindre bra av (Erlandsson & Persson,
2014).

Forfattarna ser ett behov av att utfka forskningen kring narkolepsi och hur upplevelsen ar
kring aktiviteter i vardagen. Forfattarna har inte kunnat hitta studier om arbetsterapi med
koppling till narkolepsi. Szakacs (2016) skriver att narkolepsi & komplext och i behov av att
behandlas av ett multiprofessionellt team. Det krévs darfor 6kad kunskap inom olika
professioner for att pa sa vis veta hur personer med den har diagnosen kan stéttas pa basta
satt, for att lattare uppmarksamma och identifiera eventuella problem i tid och pa sa satt
kunna arbeta preventivt med de drabbade personerna och dess omgivning (Wehrle & Bruck,
2011). Enbart medicinering ses inte ha tillracklig effekt for att kunna forbattra hélsan och
livskvalitén (Ervik et al., 2006). Socialstyrelsen (2014) skriver att arbetsterapeuten kan vara
en viktig resursperson for de drabbade, trots detta ar det brist pa forskning kring hur

arbetsterapeuter kan hjalpa personer med narkolepsi.



Syfte

Syftet var att undersdka upplevelsen av aktiviteter i vardagen hos personer med narkolepsi.

Fragestallningar

Hur upplever personer med narkolepsi aktiviteterna i sin vardag?

Har personer med narkolepsi strategier i vardagen, och hur ser de ut?

Har personer med narkolepsi fatt stod i att kunna fortsatta utfora aktiviteter, och i sa fall pa
vilket sétt?

Har personer med narkolepsi traffat en arbetsterapeut, och i sa fall i vilket sammanhang?

Metod

Design

For att besvara studiens syfte valde forfattarna att genomféra en kvalitativ studie med

semistrukturerade intervjuer. Studien var en tvarsnittsstudie (Kristensson, 2014).
Urval

Urvalet utfordes enligt ett bekvamlighetsurval (Kristensson, 2014). Studien inkluderade bade
personer som fick sjukdomen efter vaccinationen med Pandemrix mot HIN1 influensan, den
sa kallade svininfluensan, och de som fatt sjukdomen utan kand orsak. Minst 8 deltagare
soktes och med tanke pa risk for bortfall valde forfattarna att efterstrava 12 deltagare till
studien. Inklusionskriterier var personer med diagnostiserad primar narkolepsi i arbetsfor
alder, 18-65 ar. Deltagarna skulle bo i sddra Sverige, fran Stockholm och séderut, samt kunna
forsta och tala svenska. Ett exklusionskriterium var att ha nagon annan neurologisk sjukdom,
eller nagon annan sjukdom som paverkar vardagen i stort, som kunde ha liknande symptom
med narkolepsi. Sammanlagt anmaélde sig tretton personer. Tva personer som hade anmalt



intresse uppfyllde inte kriteriet gallande aldern, och en person hade samsjuklighet som
paverkade vardagen. Det sammanlagda antalet deltagare blev 10, 7 kvinnor och 3 mén.
Yngsta deltagaren var 18 ar, aldsta var 65 ar och medianaldern for deltagarna var 37 ar. Tre av
deltagarna hade fatt narkolepsi till foljd av vaccinationen av HIN1, svininfluensan.
Resterande hade fatt sjukdomen utan kénd orsak, tva av dessa personer beskrev att
symptomen bdrjade efter att de haft en kraftig infektion.

Procedur

Forfattarna kontaktade och skickade ut information via mail till de tva storsta foreningarna for
narkolepsi i Sverige, Neuroférbundet och Narkolepsiféreningen Sverige. Neuroférbundet
mejlade ut nyhetsbrev till medlemmar och Narkolepsiféreningen Sverige skickade likasa ut
information via mail till en grupp medlemmar i sddra delen av Sverige. Via
Narkolepsiforeningen Sveriges hemsida, Neuroférbundets hemsida och Neuroférbundets
Facebook publicerades information om studien och kontaktuppgifter till forfattarnas mail for

intresseanmalan.

Forfattarna valde att utforma en 24 timmars aktivitetsdagbok som deltagarna fick fylla i under
en vardag och ta med till intervjun (bilaga 2). En aktivitetsdagbok kan ge information om hur
manniskor anvander sin tid, hur lange aktiviteter pagar och i vilken ordning de kommer.
Dagboken kan dven visa pa om individen traffar andra och &r delaktig i olika miljoer
(Bejerholm, 2010). Forfattarna inspirerades vid utformningen av del ett i instrumentet POES-
Profiles of Occupational Engagement in People with Schizophrenia (Bejerholm, Hansson &
Eklund, 2006). | POES:s aktivitetsdagbok finns en fraga om upplevelsen i
aktivitetsutforandet, vilken forfattarna ansag kunna vara vardefull att ha med, kopplad till
studiens syfte. Via mail skickades en samtyckesblankett, samt information och instruktioner
om aktivitetsdagboken, ut till de deltagare som anmélt intresse.

Efter en vecka skickade forfattarna ut en paminnelse till de som anmalt sig men som inte
svarat pa det forsta mailutskicket. De deltagare som bekréaftat att de ville delta i studien kom
darefter 6verens tillsammans med forfattarna, om ndr och var intervjun skulle ske.

Forfattarna utformade en egen intervjuguide (bilaga 1), som inspirerades av ValMO:ns
perspektivtriad (Persson, Erlandsson, EKlund & Iwarsson, 2001). Forfattarna ville se dver

upplevelsen av aktiviteter i vardagen hos personer med narkolepsi utifran ett tidsperspektiv.



Forfattarna genomforde ett test av intervjuguiden och aktivitetsdagboken pa en utomstaende
person, for att utvardera ordningsféljden pa fragorna, utvardera om fragorna var
lattforstaeliga, samt for att fa ett matt pa hur lang tid intervjun kunde beraknas ta. Efter det

genomfordes revideringar av intervjuguiden.

Datainsamling

Forfattarna genomforde semistrukturerade intervjuer, samtliga skedde genom fysiska moten.
Intervjutiden var omkring 45-60 minuter. Med deltagarnas godk&nnande ljudinspelades
intervjuerna. Forfattarna forde inte in data fran deltagarnas aktivitetsdagbocker eller jamforde
dagbdckerna mellan deltagarna i studien, endast det som deltagaren berattade om fran
dagboken under intervjun kom att inkluderas i resultatet. Bada forfattarna narvarade vid
intervjuerna. Under intervjun hade en av férfattarna huvudansvar och stéllde fragorna fran
intervjuguiden. Den andra forfattaren hade en mer passiv roll, satt lite avsides och antecknade
samt stéllde eventuella foljdfragor. Under varannan intervju skiftade forfattarna roller. Vid

studiens slut kommer materialet att forstoras.

Dataanalys

Intervjuerna analyserades enligt en kvalitativ innehallsanalys som syftar pa att analysera
texter som ar baserade pa manniskors beréattelser och deras upplevelser (Lundman &
Graneheim, 2008). Forfattarna transkriberade ljudinspelningarna ordagrant. De tva forsta
intervjuerna transkriberades gemensamt, darefter fordelade forfattarna transkriberingen av

intervjuerna jamnt och transkriberingen skedde darefter enskilt.

Insamlad data analyserades utifran manifest innehallsanalys, som syftar pa att leta efter
tydliga likheter och skillnader i texten (Kristensson, 2014). Analysen skedde utifran en
kvalitativ innehallsanalys (Lundman & Graneheim, 2008). Bada forfattarna analyserade allt
intervjumaterial. Analysen skedde forst pa varsitt hall. For att skapa sig en 6vergripande
kénsla laste forfattarna igenom allt material som utgjorde analysenheten. Darefter markerades
meningsbarande enheter genom att ldsa analysenheten i helhet upprepade ganger.

Forfattarna tog enskilt ut meningsbarande enheter, kondenserade samt satte koder. Nar
halften av all data hade analyserats tréffades forfattarna for att stamma av och jamféra mellan

varandra. Forfattarna analyserade sedan dven resterande intervjuer enskilt, for att sedan
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stdmma av pa nytt. | nagra fall kunde en meningsbarande enhet tolkas pa olika satt, forfattarna
lyssnade da pa ljudinspelningen igen for att se enheten i sitt sammanhang, for att undvika risk
for feltolkning.

Till en borjan analyserades all data forutsattningslost, forfattarna hade da en induktiv ansats.
Senare kom det att bli en mer deduktiv ansats nar analysenheten analyserades utifran
ValMO:ns perspektivtriad. Eftersom det blev en riktad innehallsanalys med ValMO:ns
perspektivtriad som grund var huvudkategorierna redan férutbestamda. Koderna
kategoriserades utefter huvudkategorierna och underkategorierna formades efter det. De koder
som inte horde hemma utifran perspektivtriaden bildade egna huvudkategorier med
tillhérande underkategorier. Efter att alla meningsbéarande enheter kondenserats och fatt en
kod samt kategori, laste forfattarna pa nytt igenom analysenheten for att se att datan stamde
overens med kategorierna, men ocksa for att sakerhetsstélla att ingen betydelsefull

information gatt forlorad.

Tabell 1. Exempel pa analysen i olika steg.

Meningsbarande Kondensering | Kod Underkategori | Huvudkategori
"jag fick ju da sluta | Slutade med Forlorad Aktivitetshistori | Livsforloppsper
jag dansade, jag var | dans. Var aktiv. | aktivitet a spektiv

ganska mycket aktiv | Dansade en eller | Fysisk

anda. Jag dansade tva ganger i aktivitet

nog i alla fall typ en | veckan innan

eller tva ganger i narkolepsin.

veckan, gjorde jag

innan jag fick

narkolepsi.”
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“ jag forsokte trana | Forsokte fa in Fysisk Begransningar i | Vardagsperspekt
och fain det det gar | traningen. Gar | traning vardagen iv

ju inte pa morgonen, | inte pa Faini

pa eftermiddagen ar | morgonen. Fér | vardagen

jag for trott sen sa trott pa

provade jag att trana | eftermiddagen.

kvéllstid da min Provade trana

dotter tranade och kvallstid far

det funkade inte for | s&mre somn.

att da det gar ju inte

nér jag ska sova jag

far annu samre

somn*

"det kan va tv- Somna vid tv- Somnar i | Utforande av Den enskilda
tittande eller nér jag | tittande, l&sa, monotona | aktivitet aktivitetens
ska lasa eller nar jag | skriva pa datorn. | aktiviteter perspektiv
ska lasa pa datorn

eller nat eller nér jag

ska skriva pa datorn

da kan jag somna..”

”..Jag har ju aldrig Aldrig haft nan | Inte traffat | Behov av Bristfalligt stod
haft att ndn har sagt | som sagt traffa | en arbetsterapi fran varden

du ska traffa en
arbetsterapeut eller
sahar fa kanske fa
béattre monster i
vardagen assa sa fa
aktivitetsbalans
vilket ar fruktansvért
viktigt egentligen”

en
arbetsterapeut.
Kanske fa béttre
monster |
vardagen.
Aktivitetsbalans
vilket ar
fruktansvart
viktigt.

arbetsterap
eut.
Aktivitets
monster
och

balans.
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Forskningsetiska 6vervaganden

Forfattarna foljde de fyra centrala principerna; Informationskravet, samtyckeskravet,
konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (Vetenskapsradet, 2002). Deltagarna fick
information om hur intervjuerna skulle ga till samt syftet med studien. Skriftligt och muntligt
samtycke inhamtades fran deltagarna. Information gavs om att det ar frivilligt att delta och att
avbryta deltagande i studien, ndr som helst utan att behéva Iamna en forklaring. Alla deltagare
fick samma information om studien. Samtliga deltagare informerades om att studien skulle
publiceras. Deltagarna fick aven information om att citat fran intervjuerna skulle komma att
presenteras i resultatet.

For att garantera konfidentialitet for deltagarna sa avidentifierade forfattarna materialet.
Avidentifiering skedde genom att varje deltagare namngavs med en bokstav. Eftersom
personer med narkolepsi utgér en relativt liten grupp i samhéllet och landet, fick férfattarna ta
stallning utifran manga aspekter sasom geografisk plats, arbete, speciell utbildning, speciellt
intresse, alder, kon, egenskaper som kunde hérledas. Géllande nyttjandekravet var det endast
forfattarna som hade tillgang till intervjumaterialet och materialet anvandes enbart fér denna
studie. Den insamlade datan forvarades inlast och allt intervjumaterial kom att destrueras nar

studien var klar.
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Resultat

Utifran innehallsanalysen framkom fyra huvudkategorier. De tre forsta huvudkategorierna
utgick ifran ValMO:ns perspektivtriad: Makro (Livsforloppsperspektiv), Meso
(Vardagsperspektiv) och Mikro (Den enskilda aktivitetens perspektiv). Utifran
innehallsanalysen framkom ytterligare en huvudkategori: Bristfalligt stod fran varden.

Tabell 2. Sammanstallning av huvudkategorier och underkategorier.

Huvudkategorier Underkategorier
Livsforloppsperspektiv Aktivitetshistoria
Sjélvbilden

Onskan om framtida aktiviteter
Vardagsperspektiv Upplevelsen av vardagen i stort

Begréansningar i vardagen

Struktur och rutiner i vardagen

Anpassningar och resurser i vardagen
Den enskilda aktivitetens perspektiv Utforande av aktivitet

Knep for att hdja vakenheten

Bristfalligt stod fran varden Behov av arbetsterapi

Livsforloppsperspektiv

| den har huvudkategorin studeras deltagarnas aktivitetsrepertoar utifran ett livsperspektiv,
vilka aktiviteter som fallit bort och vilka som har behallits, men ocksa vad individen 6nskar

och vill kunna gora framdver.
Aktivitetshistoria

Pa fragan om deltagarna hade slutat med aktiviteter pa grund av narkolepsi svarade

majoriteten att det var flera aktiviteter som de inte langre kunde utféra i samma utstrackning
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som tidigare. Framforallt var det sociala aktiviteter som inte utférdes i samma utstréckning i
vardagen.

“...sa undviker jag ocksa sociala sammanhang ga ut pa kvallen eller vara med folk sa dar.”

(Deltagare E).

Under intervjuerna framkom dven en del aktiviteter som deltagarna hade slutat utfora helt,
som fallit bort ifran deras aktivitetsrepertoar. En av deltagarna som hade kataplexi beskrev
hur hen hade slutat med aktiviteter som var roliga och framkallade skratt, till exempel
Standup eller utférande av sporter, eftersom det kunde framkalla kataplexianfall. En deltagare
hade slutat umgas med vanner och slutat aka pa resor. En annan deltagare hade slutat med
fotografering och renoverade numera valdigt sallan hemma.
“...halla pa ah renovera mobler eller sma pyssla med sana saker nu sa satter inte igang sadana
projekt for jag vet ju jag vill ju sa har mycket jag kommer orka sa har mycket ar det nagon idé

att satta igang da. Nej. Da skiter jag i:t.” (Deltagare C)

Ett flertal poangterade att det fanns fysiska aktiviteter som de slutat utfora. Tva deltagare hade
slutat att simma. Tre deltagare hade slutat med dans. En annan deltagare hade slutat dka pa
tavlingar med sina hundar. Tva deltagare patalade att de upplevde att de fatt hjartklappning pa
grund av medicineringen och att detta hade paverkat deras fysiska halsa. En av dessa hade
darfor fatt sluta med thaiboxning och &ven slutat med medicineringen, men biverkningarna
hade inte avtagit.

Pa fragan om det hade tillkommit nagra nya aktiviteter sedan de drabbats av sjukdomen
hade majoriteten av deltagarna svart att ge konkreta exempel pa specifika aktiviteter. Nagra
deltagare patalade att vardagen bestod av mer aterhamtning och vila i jamforelse med tidigare.
Tre av deltagarna namnde att de hade paborjat nya aktiviteter. En deltagare hade borjat med
jakt och en annan hade borjat pa en danskurs. Den tredje deltagaren hade borjat med en

stillsam yogaform med fokus pa vila och aterhdamtning.

Sjalvbilden
Flera av deltagarna patalade att sjalvbilden hade blivit forandrad pa grund av sjukdomen.
Framforallt gallande vad deltagarna klarade av att utfora aktivitetsmassigt nu i jamférelse med
tidigare.

Inom arbetsrelaterade aktiviteter var det en deltagare som patalade att hen inte kunde arbeta
med det hen hade utbildat sig till. Att inte kunna arbeta med det som hen ville och i den

arbetsgrad som hen hade 6nskat var pafrestande for den egna sjélvbilden. En deltagare
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beskrev en oro kring att det kunde vara svart att fa jobb pa grund av sjukdomen.

Att kunna prestera och utvecklas pa arbetet var viktigt for en annan deltagare, om det da inte
fanns ork till att fortsatta prestera pa samma hoga niva som tidigare ville hen inte fortsatta
arbeta pa sin arbetsplats. En annan deltagare hade tidigare haft bra betyg i skolan, och

beréttade att det var svart att sedan behdva néja sig med laga betyg.

“...Jag var ju ganska bra i skolan o sa vidare, men jag fick ju ndja mig med att fa ett G till
exempel, nu blir jag lite tarogd men det, det var darfor att det var ganska jobbigt o liksom,

bara ndja sig med det, liksom kanna sig, vad ar det for fel med en liksom.” (Deltagare G)

Det kunde vara svart att acceptera behovet av vila och ga ifran ett aktivitetsutférande som
paborjats. Tre deltagare beskrev att de ofta kunde testa sig sjalva och gora allt som de
vanligtvis hade orkat, for att sedan aterigen upptéacka att de inte klarade av det. Att inte kunna
leva upp till sin sjalvbild i sin hemmiljo och i sociala sammanhang. Det fanns &ven en oro for
att framsta som trakig eller ointresserad, pa grund av somnigheten.

Att vara en person som ar van vid att ha manga saker igang samtidigt och pabdrja nya
projekt, men att inte langre kunna gora det hade aven det en paverkan pa sjalvbilden. Att
behdva begrénsa sig och saga mer nej till saker som en tidigare skulle sagt ja till, kunde
upplevas frustrerande.

”...det ar jattestor skillnad for jag &r inte san som person eller jag var inte san som person jag
var igang hela tiden [...] sa den kontrasten till vad jag gjorde forr tvingade mig sjalv till gora
mot vad jag gor idag den ar enorm.” (Deltagare C)

Onskan om framtida aktiviteter

Samtliga deltagare uttryckte att sociala aktiviteter var betydelsefulla och atta deltagare
onskade kunna delta mer i sociala aktiviteter. Forutom sociala aktiviteter sa 6nskades aven
mer ork till fysisk traning. Att hitta en traningsform som fungerar och kunna fa in det i
vardagen. En deltagare hade en dnskan om att gora aktiviteter pa egen hand, fa mer egentid.
Tva deltagare ville engagera sig mer i sina barns idrotter och hjalpa barnens idrottsforening,

en annan deltagare hade en 6nskan om att ga med i en forening eller ett parti.

”...ah pa nat vis bidra med nat o va med, jag hjalper la till nar det ska stas i kiosken o sa men
lite mer engagerad, men det har jag inte krafter till o gora, i styrelsen eller nanting sant dar va

med eller ta hand om kiosken eller vad som helst, det skulle vara trevligt, o det gar ju till nat
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bra eller sa, for samhéllet, o det dr en bra forening det &r jattebra, det skulle jag tycka vore
kul.” (Deltagare F)

Vardagsperspektiv

Hér studeras vardagen, i det aktivitetsmonster som personen befinner sig i just nu. Det innebar
en kartlaggning av bland annat vilka aktiviteter som forekommer i vardagen och i vilka

sammanhang de utfors.

Upplevelsen av vardagen i stort

Det var en viss ambivalens nar deltagarna skulle besvara fragan om hur de upplevde sin
vardag i stort. De uttryckte att vardagen var enformig och inte inbjudande for spontana
aktiviteter, fOr att det kunde stora rytmen i deras aktivitetsmonster. Den sammantagna
upplevelsen av vardagen kunde variera, vissa dagar kunde kanslan kring vardagen vara mer

eller mindre tillfredsstallande.

“Jag har ju det bra men det gar ju inte att komma ifran att man tycker det ar jobbigt vissa
dagar, det har med sémnigheten att man vissa dagar inte orkar nanting men i stort jag ar ju
nojd det ar jag ju men, men mycket ar ju vad man sjalv gor assa vad man sjalv har hittat for

strategier vad man sjélv véljer att gora, sa ja jag skulle saga att jag ar nojd.” (Deltagare 1)

Begransningar i vardagen

I intervjuerna framkom en del begransningar gallande deltagarnas vardag. Flera deltagare

patalade att de avstod fran att utfora olika aktiviteter. Av deltagarna var det fyra som arbetade

heltid, fyra arbetade deltid och tva studerade. Arbetet hade en stor betydelse for majoriteten

av deltagarna och det gav en kénsla av att gora nagot vettigt och fa ndgot utrattat. Samtidigt

var manga trétta och ofokuserade hemma for att de gav sa mycket av sin energi pa andra

stallen. Tre av de fyra deltagare som arbetade heltid hade funderat pa att ga ner i arbetstid och

vad det skulle kunna tillféra i vardagen.

“...men just det dar upplagget runt omkring att arbetet maste skoétas o det har liksom, sa att det
blir liksom fokus runt det egentligen, sa det blir ja aktiviteter och socialt sa va far man ju

hoppa 6ver for att jag har inte riktigt kapacitet, det ar sa mycket.” (Deltagare F)
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Flera deltagare beskrev att det i vardagen var svart att hinna med och ha ork till
hushallssysslor och administrativa bitar, som att exempelvis ta kontakt med myndigheter. Det
fanns inte heller mycket energi 6ver till aktiviteter pa fritiden. En deltagare uttryckte att det
enbart var pa helgerna som hen gjorde nagot som hen tyckte var roligt. En deltagare hade
hantverk som fritidsintresse, men vagade manga ganger inte utfora det pa grund av
sémnigheten, att det da fanns risk for att skada sig. Manga ganger prioriterades
fritidsaktiviteter bort i vardagen for att det inte fanns ork eller kapacitet till att utféra dem.
“Nar orken inte finns sa finns det inte utrymme for ndgonting annat som inte ar nodvandigt sa

allt som &r utover det nodvandiga far ju liksom skalas bort”. (Deltagare C)

Aven sociala aktiviteter fick manga ganger prioriteras bort eftersom det ofta kravdes mycket
forberedelse och strategier for att kunna uppratthalla en social samvaro som de fick ut nagot
av. Manga ganger fick sociala aktiviteter utforas pa helgerna.

“...kan bli ganska trott just aktiviteter pa kvallen &r ju inte sa d&ven om det ar kul att traffa
manniskor sa ar det inte sa kul fér mig [...] man har fatt forsoka liksom traffa folk pa dagarna
pa helgerna ar ju oftast ocksa det basta da sa man kan fa ut nat sa mycket som mojligt sjalv av

motet.” (Deltagare A)

Sju deltagare patalade att traningen var en aktivitet som blivit begransad. Det kravdes mycket
planering kring att fa in det i vardagen, eftersom att somnigheten kunde falla pa efter
utférandet men ocksa stracka sig till dagen efter. Darmed kravdes att det fanns tid for
aterhamtning efterat. Det forekom en viss osakerhet och radsla hos vissa deltagare att ocksa
vaga utsatta kroppen for fysisk anstrangning. En deltagare beskrev att hen fick annu samre
nattsomn efter ett traningspass, en annan fick manga starka mardrommar under natten efterat

och en tredje fick lattare kataplexianfall efter ett trdningspass.

“Jag trénade véldigt mycket innan, och jag har trénat en del efter men inte alls i samma
omfattning for da blir jag valdigt mycket trottare. Och dar har jag forsokt for jag vet inte om
jag tranar fel, att jag tranar for hart, eller att jag ska trana, borde trana pa nagot annat satt, for

lakarna séager ju anda att det ska va bra att trana men, det tycker jag ar jattejobbigt for efter det
blir jag valdigt trétt, aven dan efter ar jag mycket tréttare och da kanner jag ocksa att jag

ramlar ihop mycket lattare eller s, sa nu gor jag inget sant, tyvarr.” (Deltagare J)
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Struktur och rutiner i vardagen
Majoriteten uttryckte att struktur och rutiner var véldigt viktigt. En deltagare planerade hela
den kommande veckan tillsammans med sin sambo, allt som skulle géras och vem som skulle
gora vad. Mycket handlade om att se 6ver aktiviteter for att forhindra att ha for mycket
inbokat pa en och samma dag. Att ocksa skriva upp saker som paminnelser om vad som
skulle goras var viktigt for tre deltagare for att da minska risken att de skulle glémma bort.
Manga valde att ga upp vid bestamda tider pA morgonen, och steg dven upp tidigt pa helgerna.
“...det ar ju bra med rutiner marker jag for det hjalper mycket att jag gar och lagger mig varje
dag samma tid och gar upp samma tid varje dag sa pa helgerna sa har jag ju ocksa klockan
stalld... “(Deltagare E)

Den deltagare som hade valt att inte behandla narkolepsin med lakemedel patalade extra

mycket om vikten av att ha en tydlig struktur och rutin i vardagen.

“...det ar ju valdigt mycket rutin pa vardagarna for att man ska orka med det &r ganska sa jag
tar mitt kaffe vid den tiden jag tar min powernap vid den tiden ah just for att hela tiden halla

balans.” (Deltagare I)

| nagra fall hade deltagarna inte hittat nagon fungerande struktur i vardagen. Det kunde vara
trottsamt att planera sin vardag in i minsta detalj, att istallet ta en sak i taget och en dag i taget
kunde ké&nnas lattare. En deltagare beréttade att planering var en utmaning eftersom hen

egentligen inte var en sa strukturerad person.

“Alltsa da sjalva planerandet, tidsplaneringen liksom, hur lang tid saker o ting tar, det ar val

det som fungerar allra samst for allting tar ju mycket langre tid” (Deltagare D)

Anpassningar och resurser i vardagen

Tva av deltagarna studerade och en hade nyligen blivit klar med sin hégskoleutbildning.

Det varierade lite vilket sorts stod och anpassning de hade fatt i skolan, som att fa en
elevassistent som hjalper till att pAminna om att ta vilopauser, och tillgang till ett eget vilorum
pa skolan. Eller att fa hjalp med studiestrategier av en elevmentor pa universitet och
anteckningsstod pa forelasningarna, eller tillatelse att fa langre tid pa tentamen men ocksa

muntliga redovisningar istallet for skriftliga inlamningar pa skolarbeten.
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“...genom skolan da att jag fick utse en i klassen som forde anteckningar till mig sa jag
forsokte bara lyssna pa forelasningarna [...] jag behdvde aldrig sitta titta lyssna och skriva

utan all energi gick bara at att lyssna och jag fick langre tider pa tentor...” (Deltagare 1)

En anpassning pa arbetet var att fa ta vilostunder. Det var inte manga som visste hur de skulle
kunna fa in vila under arbetstid, fast att de uttryckte att det skulle vara en bra idé. Tre
deltagare hade vilorum pa jobbet. Fem deltagare brukade forsoka vila pa arbetet, men det blev
séllan varje dag. Den deltagare som inte tog mediciner var alltid noga med att ta en kort vila
pa arbetet varje dag och hade ocksa fatt det Gverenskommet med sin arbetsgivare. Tva

deltagare tog aldrig en tupplur pa arbetet.

“...enligt reckommendation kan man vila pa dan sa kan man gora vilorum och grejer men jag
tror arligt inte riktigt, i och for sig har jag inte provat da och det ar ingen som har gatt in och
sagt det till mig att du behdver det har heller.” (Deltagare E)

Tre deltagare arbetade i ett kontorslandskap och beskrev att det kunde vara problematisk. En
av dessa deltagare hade fatt det anpassat sa att hen kunde sitta mer avskarmat. De andra
forsokte hitta ett annat rum nér det blev for hog ljudniva.

Att fa stod fran sin omgivning beskrevs vara en vardefull resurs i deras vardag. Att bo ihop
med nagon som sag till att saker blev gjorda, eller att ha drivande foraldrar som hjalpte till
med arbetet kring att soka hjalp. Att ha en mamma som hjélpte till med hushallssysslor i
situationer da deltagaren inte hade ork till att utfora detta. Larare som var forstaende vid att
det kunde behdvas mer tid pa studieuppgifter och aven tillat att de kunde komma senare eller
ga tidigare fran lektionerna. Stttande sambos och familj som kunde hjalpa till att vacka vissa
av deltagarna pa morgonen.

“Jag sover hos min pojkvan just nu, sa liksom jag far ju lite hjalp med att halla mig vaken i

alla fall, som tur for honom, annars sa brukar jag sova igenom vissa dagar.” (Deltagare G)
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Den enskilda aktivitetens perspektiv

I den har kategorin studeras utforandet i en enskild aktivitet. En aktivitet bestar av ett flertal

sektioner, som i varierande grad kraver mer eller mindre kapacitet hos individen.

Utférande av aktivitet

Ett flertal deltagare podngterade att det manga ganger inte fanns energi till att kunna
uppratthalla engagemanget under aktivitetsutforandet, men ocksa till att paborja aktiviteter.
Vetskapen om att kunna bli somnig paverkade lusten till att utfora aktiviteter.

“Att sjalva gladjen i aktiviteter forsvinner nar man inte orkar, sen sa blir det ju inte kul heller

nar man inte orkar med det det ar ju tyvarr sd.” (Deltagare B)

Det kunde ta lang tid att slutféra en uppgift som egentligen inte brukade ta sa lang tid att
utfora. Planerandet runt omkring tog upp mycket energi, varav manga da istallet avstod fran
att utfora aktiviteten istéllet. De fick tdnka Gver ndr de valde att utfora vissa aktiviteter, vilka
delmoment som aktiviteten kunde innehalla.

“...kan jag inte gora inte ens ga ut med kompisar och kdka middag sa som annars ska ge
positiv energi men da maste jag vaga kommer det kosta mer an vad det smakar liksom jag ska
gora mig iordning jag ska ga till tunnelbanan jag ska aka tunnelbanan jag ska sitta och prata
sen sa ska jag ta mig hem hur kommer jag orka det och hur kommer det bli imorgon.”
(Deltagare C)

Nagra deltagare beskrev hur aktiviteter kunde paverkas nar de fick en somnattack eller
kataplexianfall. Risken for att somna var storre under utférandet av lugna eller monotona
aktiviteter, som bland annat att se pa tv, att ga pa bio, lasa eller att sitta vid datorn hemma
eller pa jobbet. En deltagare kunde somna sa fort det blev lugnt under ett danspass.
Aktivitetsutforandet tappade sin betydelse for att det blev svart att hanga med och vara
delaktig. En deltagare som ibland hade monotona uppgifter pa arbetet, beskrev att hen kunde
fa ett automatiskt beteende, hen var inte vid medvetande men fortsatte anda att utféra
uppgiften men kunde sedan inte minnas vad som hade hant. Manga deltagare patalade att det
var problematiskt att sitta med pa moten. Energin kunde ibland ga at till att férsoka halla sig

vaken istéllet for att vara delaktig och bidra pa motet.
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“...ett sant kimpande av att halla 6gonen 6ppna éverhuvudtaget och det gar ju samtidigt inte
att vara delaktig pa natt satt men ibland sa gar det ju bara inte att somna om man sitter pa ett

foraldramote eller lucia.” (Deltagare C)

Aktiviteter inom det dagliga livet i hemmet kunde ocksa vara problematiska. Fyra deltagare
berattade att stadning var ett problem. En deltagare beskrev att det ofta kunde vara sa att
stadningen paborjades och att orken tog slut mitt i aktiviteten, och att det sedan inte fanns ork

till att slutfora den. En deltagare kunde somna ifran plattorna pa spisen nér hen lagade mat.

“...ibland har man, har jag faktiskt somnat och sa vidare nar jag haft grejer pa plattan.”
(Deltagare G)

Langa transportstrackor till aktiviteter eller social samvaro upplevdes som ett hinder for
deltagarna eftersom att det skulle ga at mycket energi att ta sig fran en plats till en annan. En
deltagare undvek att aka taxi eller resa kollektivt for att hen kande sig utlamnad da det fanns
en stor risk att falla i somn nar hen sjalv inte kérde. Atta av deltagarna korde bil, en av dessa
berattade att hen ibland somnade till vid rédljus. Sex av deltagarna brukade stanna bilen och
sova en stund nar de kande sig sémniga. En deltagare vagade aldrig kora i morker. Samtliga
patalade att de inte vagade kora langre strackor, vilket i vissa fall kunde begransa utforandet
och aven delaktigheten i aktiviteter. Majoriteten av deltagarna vagade inte kéra mer an en
halvtimme.
“Och det tar ungefar en halvtimme da o ta sig dit, det &r ungefér vad jag kan kora, assa
maxstracka liksom. Och det hander dven att jag far stanna o sova pa den biten, sa att jag kor

ju inga langa strackor, det vagar jag inte.” (Deltagare H)

Fyra av deltagarna beskrev kognitiv paverkan som minnesproblem. En av deltagarna beskrev
att hen fick sluta dansa for att det blev svart att koordinera och halla dansstegen i huvudet. Att
ha mycket manniskor omkring sig i skolan, pa arbetet eller i butiker var pafrestande. Det
kunde ta mycket energi att forsoka stanga ute och samtidigt forsdka utfora den aktivitet som
var tankt, utan att bli paverkad.

“...handla enkla saker liksom bara for att jag kommer till en hylla och ska ha nat sa vet jag
inte vad jag ska ha eller varfor jag star dar och sen sa blir det for mycket att valja pa jag ser
inte jag registrerar att jag star vid ratt hylla men jag vet inte var jag ska ta nanstans det jag ska
ha.” (Deltagare E)
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Knep for att hoja vakenheten
Flera av deltagarna drack mycket kaffe for att halla igang, en deltagare tuggade tuggummi
som strategi och en annan deltagare drack tva-tre liter vatten varje dag och papekade att det
hjalpte mycket for att halla sig vaken. En annan deltagare lyfte fram vikten av att smaata, for
om blodsockret blev for lagt eller for hogt var det risk for att somna. Flera av deltagarna
beskrev okad trétthet efter maltider och undvek darfor att planera in nagot direkt efter. Tva
deltagare var mycket noga med kosten, och undvek kolhydrater for att det krdvde mer energi
av kroppen att ta hand om.
“Det handlar ju om att forsoka istallet att kroppen beréttar att man ska va pigg alltsa min
kropp fattar ju inte nér jag ska sova eller inte liksom sa att det géller att gora det sjalv.”
(Deltagare A)

Nagra patalade att det hjélpte att vara utomhus for att halla vakenheten uppe. Trottheten var
inte lika pataglig och det var lattare att halla fokus under aktiviteter.
“Se till att vara ute sa mycket som mojligt, ute kan jag, far jag tillrackligt med syre va, da kan

jag halla mig vaken.” (Deltagare D)

Samtliga deltagare upplevde att en kort sovstund under dagtid hade en positiv inverkan pa
maendet, och fyra av dessa kande sig alerta direkt efterat. Sju av deltagarna kunde ta en kort
sovstund, en tupplur, i férebyggande syfte, for att de visste att det annars skulle bli vérre och
kravas en langre tupplur om de drog ut pa det. En deltagare beréattade att om hen skulle gora
nagot speciellt pa eftermiddagen sa satte hen da ett alarm pa mobilen for att pAminna sig om
att sova innan hen skulle ivag. Sju deltagare tog en tupplur nar de kom hem fran jobbet eller
skolan. En av deltagarna som studerade forsokte ofta ga ifran och ta en tupplur i slutet av
lektionen, for att da sova till mitten av nasta lektion, och pa sa satt vara med lite pa bada,
istallet for att missa en hel lektion.

“...till exempel gar jag ju ofta och lagger mig i férebyggande syfte nar jag kanner att liksom
om jag ké&nner det nu liksom om jag kan veta det om 20 minuter kommer jag verkligen bli
trott nu jag kanner nar det kommer da gar jag och lagger mig direkt istéllet sa kanske jag bara
behover sova 40 minuter istéllet for att sova i en timme eller en och en halv timme om jag da

vantar ut till de har 20 minuterna... “(Deltagare B)

Sociala aktiviteter pa kvallar beskrevs som en utmaning. Att sova extra mycket och att

anpassa medicinen under dagen for att kunna vara som piggast under den sociala aktiviteten
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var en strategi. Tva deltagare valde att forsoka traffa vanner och familj under dagtid pa helger
istallet, en annan brukade forsoka rora pa sig fysiskt och till exempel ta hand om disken nar
den extrema tréttheten borjade komma efter en middag med vannerna.
“Ja assa traffar jag dem pa kvallarna s maste jag ju hela tiden assa typ forbereda mig sa att
jag inte tar for mycket medicin pa dagarna att jag sover kanske lite extra mycket a sa ehm
annars forsoker ska man bara traffa nan sa forsoker vi traffas pa dagar sa bara ta en fika a

kanske bjuda hem nan.” (Deltagare A)

Bristfalligt stod fran varden

Majoriteten av deltagarna upplevde att de inte hade fatt stod gallande sin vardag. De upplevde
att det var okunskap kring sjukdomen och hur den kan paverka vardagen. Deltagarna beskrev
att det var bristféllig information kring vem de skulle vénda sig till och vad det fanns for stod
att tillgd. Majoriteten av deltagarna hade enbart traffat en ldkare, och de beskrev att det inte
fanns mycket tid eller ork till att pa egen hand séka hjalp fran andra professioner.

«...fran att jag blev diagnostiserad sa ar det enda jag har fatt mediciner sa, sa jag har ju inte
fatt nat stod sa om man tanker pa den delen. Sen har jag ju sjalv sokt grejer alltsa som utanfor
det psykologer och lite sddana saker, men det &r ju ocksa i och med att man inte har sa mycket
kraft liksom pa kvallar och sant sa har man ju inte sa mycket tid till det eller man orkar liksom

o

inte soka sa mycket utan det ar, det blir garna att man, man later det halla pa.” (Deltagare A)

Majoriteten hade haft symptomen flera ar innan de fatt en faststalld diagnos. Déarefter
beréttade majoriteten att de inte blivit erbjudna nagon annan hjalp forutom lakemedel. Flera
kénde frustration kring att mediciner sdgs som den enda utvagen och att det inte fanns andra
alternativ att tillga. Tre deltagare hade funderingar kring att minska pa medicineringen
eftersom biverkningar och de hoga doserna skapade en oro kring vad det kunde ha for negativ
paverkan pa kroppen. Tre deltagare minskade medicineringen pa helgerna och ibland pa
vardagarna om de inte hade planerat in nagot speciellt de skulle gora.

“...Jag skulle vilja komma dit o i alla fall ha ett alternativ, vad kan jag gora for att slippa ata
mediciner, kan man prova det ett tag eller inte det har jag ingen aning om heller liksom o. Jag
vill kunna ha val, for det & min kropp liksom o mitt liv. O sen &ven mera information nér
man borjar ta medicinerna for det har jag inte fatt nanting pa vad det kan ge for biverkningar,
och vad, vad planen &r liksom for, om det har funkar om det inte funkar o sa har, utan det &r

liksom mer de bara skriver ut o s ga hem nu, o testa.” (Deltagare E)
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Behov av arbetsterapi
Tva av deltagarna beréattade att de hade haft kontakt med en arbetsterapeut och en annan hade

traffat en arbetsterapeut via sin utbildning. De hade inte blivit rekommenderade att traffa en
arbetsterapeut pa grund av deras narkolepsi, utan hade fatt information om arbetsterapeutens
kompetens, av annan orsak. De hade sedan sjélva fatt eftersoka kontakten och tagit reda pa
vad de ville ha hjélp med av en arbetsterapeut. Alla tre som hade tréffat en arbetsterapeut hade
provat tyngdtacke och det var tva som sedan hade valt att ansoka om att fa ett tyngdtacke

forskrivet till hemmet. En deltagare hade det dven i skolan.

“...assa det ar ju den har kanslan, det ar ungefar som att nagon ligger och haller om en, man
liksom man kanner sig valdigt trygg och att man liksom bara slappnar av. Det &r ofta det
liksom nar man gar o ar nervos eller spanner nagonting da blir jag ju trott direkt. Lagger man
sig o slappnar av liksom, [...] o kommer tillbaka sa &r det vérsta borta sa kan man liksom

fortsatta med vad det nu var man héll pa med. “ (Deltagare B)

Flera deltagare patalade att en arbetsterapeut skulle kunna vara en gynnsam resurs att tillga,
framforallt for att fa hjalp med struktur i vardagen men aven for att fa reda pa sina
begransningar, exempelvis 6nskan om att fa gora ett minnestest. Denna deltagare énskade

aven att traffa en arbetsterapeut for att se 6ver arbetsplatsen.

“...det ar val det som hade varit bra om att ha fatt en kontakt med en arbetsterapeut fran borjan
sa att jag hade kunnat forsta hur jag skulle lagga upp allting det har varit ganska, jag har svart
att fa ndgon ordning pa det, det kanns hela tiden fortfarande som att det ar en san har
nodlosning, sa har ska jag gora, samtidigt som att jag inte kan acceptera att det ar sa, sa

forsoker jag testa da att géra nagot annat sa funkar det inte...” (Deltagare C)
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Diskussion

Metoddiskussion

Forfattarna valde att gora en kvalitativ studie av den aspekten att de ansag att det var det basta
sattet att besvara studiens syfte. En kvalitativ studie svarar mer djupgaende och ger detaljerad
forstaelse for ett fenomen och har samtidigt en 6kad flexibilitet i jamforelse med att géra en
kvantitativ studie (Kristensson, 2014).

Forfattarna valde att inkludera personer i arbetsfor alder, 18-65 ar, eftersom att det under
den har perioden ar mycket som ska fungera i vardagen. Vuxenlivet, framforallt med arbete
och omvardnadsansvar, &r en mycket kravande tid i livet. Det valda aldersspannet omfattar
perioden i livet nar manniskor slutfor sin formella utbildning och utvecklar betydande
relationer samt bildar familj (Matuska & Barrett, 2015).

En likartad fordelning mellan de som fatt sjukdomen i samband med H1N1 vaccinationen
och de som fatt den utan kénd orsak hade varit att foredra, detta for att se eventuella skillnader
beroende pa hur sjukdomen har uppstatt. Eftersom forfattarna bestamde sig for att gora ett
bekvamlighetsurval (Kristensson, 2014) och inkludera de 12 forsta som uppfyllde kriterierna
for studien, kunde detta inte paverkas. Tre av deltagarna hade fatt sjukdomen i samband med
vaccinationen HIN1, resterande sju hade fatt den utan kand orsak, darfor valde forfattarna att
inte jamfora grupperna emellan for att inte riskera ett missvisande resultat. Detsamma gallde
konsfordelningen i studien, det var fler kvinnor &n man darfor avstod forfattarna fran att géra

en jamforelse mellan konen.

Aktivitetsdagboken

En aktivitetsdagbok som underlag i en intervju kan generera kvalitativ data, genom att
personen som intervjuar staller fragor om deltagarnas upplevelse av aktiviteterna i dagboken,
vilka lyfter personliga reflektioner, upplevd mening eller véarde i aktiviteterna (Leufstadius,
Erlandsson, Bjorkman & Eklund, 2008). Dagboken &r en form av ett kognitivt stod for att
kunna aterberatta om sin vardag (Bejerholm, 2010). Forfattarna sag aktivitetsdagboken som
ett hjélpande underlag for att dven underlatta for deltagarna under intervjun, eftersom det kan

vara svart och kravande att tanka tillbaka pa vilka aktiviteter som har utforts under en dag.
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Forfattarna valde en aktivitetsdagbok som inkluderade en kolumn om hur upplevelsen ar
under aktivitetsutforandet inspirerat av POES aktivitetsdagbok, se bilaga 2 (Bejerholm,
Hansson & Eklund, 2006). Har hade forfattarna en tanke om att deltagaren skulle beskriva
tankar och kénslor som uppkom i aktiviteten och att forfattarna da skulle stalla foljdfragor for
att fa information pa mikroniva och eventuellt vardeupplevelser. Tyvarr framkom det inte sa
mycket information i deltagarnas daghdcker som forfattarna hade hoppats pa. Manga ganger
hade flera kolumner missats att fyllas i, framforallt angaende upplevelsen. Enligt POES
aktivitetsdagbok ar intervallen mellan aktiviteterna en timme vid ifyllande av
aktivitetsdagboken, men forfattarna valde att inte utforma aktivitetsdagboken utifran de
intervallen, deltagarna fick istallet fylla i tiden sa fort de bytte aktivitet. Forfattarna hade en
tanke om att personer med narkolepsi upplever mycket avbrott i aktiviteter pa grund av
sOmnattacker eller kataplexi. Darmed valde forfattarna att deltagarna skulle anteckna varje
gang de gjorde nagot nytt, med forhoppning att eventuella avbrott skulle kunna

uppmaérksammas.

Sju deltagare hade fyllt i aktivitetsdagboken infér intervjun. Tre deltagare hade glomt att fylla
I aktivitetsdagboken. Eftersom aktivitetsdagboken skulle vara ett underlag for forfattarna att
skapa sig en uppfattning om deltagarnas vardag sa bad forfattarna de deltagare som inte hade
fyllt i sin dagbok att aterberatta om gardagens aktivitetsrepertoar. Att lata en person
aterberatta gardagen ar ett bra medel vid intervjuer (Pentland, Harvey, Powell, Lawton &
McColl, 1999). Forfattarna ser att det &r en brist att inte alla fyllde i dagboken. Eventuellt
hade det varit att rekommendera att forfattarna traffat deltagarna innan intervjun for att berétta
om hur aktivitetsdagboken ska fyllas i, detta var tyvérr inte méjligt i denna studie. Det blev
trots detta inte markant skillnad mellan intervjuerna, forfattarna fick i samtliga intervjuer
stalla flera foljdfragor kring dagbdckerna. Dagbdckerna var vardefulla och skapade reflektion
hos deltagarna, men det var framst fragorna i intervjuguiden som kom att besvara
fragestallningarna. Darmed kan det diskuteras huruvida aktivitetsdagboken ska anvandas i en
studie som denna.

Under studiens gang insag forfattarna att en tidsgeografisk dagbok hade varit en béttre
metod for denna studie. En tidsgeografisk dagbok ger en visuell bild av dagen, dér insamlad
data fran en 24-timmars dagbok omvandlas till grafer. Att anvanda sig utav en tidsgeografisk
dagbok tillsammans med en aterberattande intervju har visat sig underlatta for reflektioner,
mojliggora individers insikt i sina egna aktivitetsmonster och bidra till rika beskrivningar av
vad som faktiskt hander i vardagen (Orban, Edberg & Erlandsson, 2012). Med en
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tidsgeografisk dagbok hade kanske eventuella avbrott i aktiviteter blivit tydligare i
deltagarnas vardag.

Intervjuguiden
Forfattarna valde att utforma en egen intervjuguide med fokus pa studiens syfte (bilaga 1).
Intervjuguiden har darfor inte testats i andra sammanhang och kan inte heller garantera hog
validitet och reliabilitet. Forfattarna inspirerades av ValMO:ns perspektivtriad vid
utformningen av fragor till intervjuguiden.

Forfattarna genomforde ett test av intervjuguiden samt aktivitetsdagboken pa en
utomstaende person. Detta genomfordes for att se dver innehallsvaliditeten och darmed 6ka

studiens trovérdighet.

Fragan i intervjuguiden gallande om hur deltagarna upplevde sin vardag i stort, upplevde
forfattarna en viss ambivalens vid besvarandet. Forfattarna misstanker att fragan da kan ha
varit kanslig. Det var svart att avgéra om fragan i sig var mindre bra formulerad; att ordet
“stort” uppfattades som stétande eller om det var sjalva ordningsfoljden av fragorna som
bidrog till kansligheten. Om fragan hade beskrivits annorlunda som till exempel: “Hur
upplever du din vardag?” hade kanske deltagarna mottagit den battre.

Resultatdiskussion

Resultatet visade pa att det for personer med narkolepsi finns risk for att inte kunna utféra
aktiviteter de tidigare har gjort, och att sjukdomen manga ganger begransar vardagens
aktiviteter. Manga av deltagarna hade kommit fram till olika sorts knep och strategier for att
hantera dagsomnigheten i vardagen, vilket gjorde att vardagen generellt upplevdes som
hanterbar.

Betraktat ur ett livsforloppsperspektiv utifran makrobegreppet i perspektivtriaden sa hade det
fallit bort aktiviteter fran deltagarnas aktivitetsrepertoar som de tidigare utfort, i synnerhet
fysiska och sociala aktiviteter. Majoriteten av deltagarna ville samtidigt kunna utféra mer
sociala och fysiska aktiviteter i sin vardag. Detta kan ses som aktivitetsforlust, som innebér
uteslutning fran engagemang i aktiviteter som ar nodvandiga eller meningsfulla for individen

(Whiteford, 2000). Forandringar som medfor att individen inte langre kan utfora aktiviteter
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som har foljt individen genom livet, kan betyda en mycket stor forlust (Erlandsson & Persson,
2014). Att delta i aktiviteter hor ssmman med skapandet av en identitet och upplevelsen av
mening ar kopplad till en ménniskas livshistoria (Persson et al., 2001; Stadnyk, Townsend &
Wilcock, 2014). | resultatet framkom att det kunde vara svart att uppratthalla sjalvbilden som
deltagarna hade om sig sjalva, i och med att de inte kunde delta i aktiviteter som de tidigare

utfort i samma utstrackning.

Utifran mesoperspektivet dar deltagarnas vardag studerats sa var det manga av deltagarna som
pa egen hand hade kommit fram till olika strategier som de anvande sig flitigt av i vardagen.
De var noga med planeringen av sitt aktivitetsmonster och att se till att det inte blev for
manga aktiviteter inbokade under en och samma dag. Det var viktigt att hushalla med energin
genom att férdela den jdmnt under dagen. Detta for att minska risken for att orken inte skulle
racka till vid utforandet av aktiviteter. Vardagen uppmuntrande pa sa vis inte spontanitet och
ovantade aktiviteter, eftersom det kunde rubba rytmen i aktivitetsmonstret. Manga ganger nar
det tillkom en ovantad aktivitet som var utdver det vanliga i vardagen sa fick de tanka ett steg
langre och fraga sig: Vad det fanns for gomda aktiviteter runt om huvudaktiviteten som skulle
utforas och skulle da energin racka till. Vanligtvis dgnas inte mycket tankeverksamhet at de
gbmda aktiviteterna i vardagen, de figurerar i bakgrunden och stottar upp huvudaktiviteterna
per automatik. Nar en person far nagon form av funktionsnedséattning sa ar det ofta de gomda
aktiviteterna som blir hindrande och tar upp mer tid i vardagen (Erlandsson & Christiansen,
2015). Vilket aven staimmer dverens med den har studiens resultat. Som ett av citaten patalade
om att ga ut och ata med sina vanner fick deltagaren att tanka éver vad aktiviteten skulle
innebara utifran flera steg. De gdmda aktiviteterna var i detta fall att gora sig iordning, ta sig
till och fran tunnelbanan. Att behova tanka dver alla moment som en aktivitet innehaller blir
da i langden ett avvagande om ifall det ar vart att lagga energin pa att utfora aktiviteten,
eftersom det ibland kunde kosta mer energi an vad det gav utlopp for.

Manga ganger var gdmda aktiviteter som till exempel transportstrackor till och fran
huvudaktiviteterna problematiska. Flera avstod att aka med kollektivtrafiken. Detta
Overensstdammer med vad som togs upp i studien av Wehrle och Bruck (2011), dar personerna
i studien ofta somnade och missade sin hallplats nar de fardades kollektivt, de kande sig
darfor utsatta och undvek kollektivtrafik sa mycket som majligt.

Majoriteten av deltagarna som kérde bil berattade att de inte kunde kora langre strackor.
Om de behdvde kora en langre bit sa kravdes att de tog pauser under bilkérandet. Darfor var

det manga som valde att avsta aktiviteter som kravde en langre transportstracka, eftersom att
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det skulle ga at mycket av deras energi vid bilkérningen och att energin da inte var tillracklig
nar sedan huvudaktiviteten skulle utforas.

Att behdva planera och strukturera aktivitetsmonstret i vardagen upplevdes ta mycket energi.
Det fanns en frustration hos nagra av deltagarna kring att enkla uppgifter kunde ta lang tid att
utfora. Det kunde medfora att de istéllet for att utféra aktiviteten som de planerat, inte
paborjade den alls.

Sett utifran mikroperspektivet dar den enskilda aktivitetens handlingar studeras sa kunde det
vara svart for deltagarna att uppratthalla engagemanget i utférandet, vilket gjorde att
aktiviteten inte langre gav utlopp for samma vérde. Det skulle kunna leda till att en
meningsfull aktivitet gar forlorad i aktivitetsmonstret, vilket paverkar hélsan (Erlandsson &
Persson, 2014). Manniskor har rétt till att delta i en variation av aktiviteter som ger
tillfredsstéllelse och mojlighet att utvecklas (WFOT, 2006).

Manga ganger fick fritidsaktiviteter prioriteras bort i vardagen. Flera deltagare berattade att
det inte fanns tillracklig med energi for det i vardagen nér arbetet respektive skolan hade
utforts. Nar en ménniska har begréansade mojligheter ar det vanligt att hon prioriterar bort
aktiviteter som upplevs som roliga, for att orka gora det som upplevs tvingande, men for att
behdrska vardagen behovs dven aktiviteter som ger gladje och energi (Erlandsson & Persson,
2014). Inocente et al., (2014) skriver att personer med narkolepsi borde bli mer uppmuntrade
till att utfora fritidsaktiviteter och bibehalla aktiviteter som ger meningsfulla varden, for att
forbattra valmaende och livskvaliteten. Studier har ocksa visat pa att personer med narkolepsi
har en lagre sjalvupplevd livskvalite (Ervik et al., 2006; Dodel et al., 2007). Erlandsson och
Persson (2014) skriver att ménniskan kan anvanda sina dagliga aktiviteter som redskap for att
paverka symtom av sin sjukdom och hamta kraft i aktiviteter som inbringar meningsfullhet.
Mer an halften av deltagarna berattade att det var svart att kunna utfora fysiska aktiviteter,
framforallt pa grund av att symptomen av narkolepsin kunde uppkomma mer frekvent efterat.
Det var svart att fa det att ga ihop, for om fysiska aktiviteter utfordes skulle det paverka
nastkommande aktivitet. Det kravdes att det fanns utrymme for aterhamtning och det kunde
vara svart om de skulle trana pa morgonen innan jobbet eller pa kvallen efter jobbet. Det finns
dessutom rekommendationer om att personer med narkolepsi ska undvika att trana pa kvallen
(Socialstyrelsen, 2014). Det gor att det blir svart att fa in denna aktivitet i vardagen. Dessutom
kom det dven fram att medicinerna som anvénds for narkolepsi kunde ge biverkningar som
hjartklappning, vilket blev ett ytterligare hinder for eventuell tréning.

Manga ganger fick de aktiviteter som utifran ValMO:ns vérdetriad vanligtvis ses som ge

utlopp for konkreta varden, till exempel hushallsaktiviteter, prioriteras fore i vardagen. Flera
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deltagare beskrev att det var svart att ha ork till att skota alla aktiviteter i hushallet, detta
stammer med tidigare forskning som visat pa lag tillfredsstéllelse i hushallsaktiviteter hos
personer med narkolepsi (Buck, 2001). Vid stadning beskrev deltagarna att orken tog slut mitt
i aktiviteten och att de inte kunde avsluta aktiviteten. Avbrott i aktiviteter och i
aktivitetsmonstret kan leda till att vardeupplevelserna i aktiviteterna minskar, och detta
innebar okad risk for ohélsa (Erlandsson & Persson, 2014). Om aktiviteten eller utférandet
skapar mindre positiva upplevelser kan det i sin tur forvranga den uppfattade identiteten for
individen (Stadnyk, Townsend & Wilcock, 2014).

De som arbetade heltid hade funderingar pa att ga ner i arbetstid och fa mer energi 6ver till
dvriga aktiviteter i vardagen, samtidigt som de trivdes pa sina jobb. Att kunna prestera och
utvecklas pa arbetet var viktigt for sjalvkanslan. Arbetet och skolan var av stor social
betydelse for deltagarna. Arbetet utgor viktiga psykosociala behov, som upplevelsen av
identitet och sociala roller (Ekberg & Erlandsson, 2015).

Vid erfarenheter av sjukdomar och funktionsnedséattningar ar det vanligt att soka en ny sorts
mening och detta i sin tur kan paverka och forandra en persons aktivitetsval (Erlandsson &
Persson, 2014). Det fanns en énskan om att kunna bidra till nagot storre hos nagra deltagare,
att engagera sig i en forening eller ett politiskt parti. Detta kan kopplas med utvinnandet av
ValMO:ns sociosymboliska varde, att k&nna sig delaktig i ett stérre sammanhang (Erlandsson
& Persson, 2014).

Ett omrade for arbetsterapi
De tre deltagare som hade traffat en arbetsterapeut hade inte blivit rekommenderade att tréffa
en arbetsterapeut pa grund av narkolepsin, utan det var snarare i ett annat sammanhang som
de deltagarna kommit i kontakt med en arbetsterapeut. Vilket forfattarna upplever som
mycket negativt, med tanke pa att nagra deltagare aven patalade att det var energislukande att
fa leta kontakter och handskas med administrativa bitar i vardagen och att de manga ganger
istallet undvek att ta tag i de bitarna. Majoriteten av deltagarna upplevde att de inte fatt
sarskilt bra stod fran varden som ocksa upplevdes ha bristfallig kunskap om sjukdomen.
Manga kande inte till vad det fanns for resurser och stod till forfogande. Flertal deltagare
beskrev att lakarna sag lakemedel som det enda alternativet. Deltagarna upplevde att det fanns
fa valmajligheter och de saknade att ha alternativ till att kunna bestamma sjélva. De beskrev
att de kande sig utelamnade och att de hade en kénsla av lag kontroll dver sin situation.
“Empowerment” eller egenmakt ar ett begrepp som handlar om att uppleva till exempel

valmajligheter och delaktighet i aktivitet. Att uppleva egenmakt innebér kanslor av
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motivation, mening, sjalvfortroende, identitet och gladje. Motsatsen till egenmakt innebar att
maéanniskor har minskad eller ingen makt att styra 6ver sina liv (Stadnyk, Townsend &
Wilcock, 2014). Flera deltagare upplevde att de blivit underrattade direkt vid
diagnostiseringen att lakemedel var det enda méjliga som fanns att tillga for narkolepsi. Dock
har det tagits upp att lakemedelmassiga interventioner inte ses vara tillrackligt for personer
med narkolepsi (Ervik et al., 2006; Hirai & Nishino, 2011). Att se 6ver somnhygienen och att
schemaldgga vilopauser under dagen kan vara till nytta vid hanteringen av sémnattackerna,
och ar samtidigt ett kostnadseffektivt medel for varden (Hirai & Nishino, 2011).

Det var en av deltagarna som hade slutat med medicineringen och anvénde sig enbart utav
egna strategier for hanterandet av dagsomnigheten i vardagen. Sa det ar mojligt att hantera
sjukdomen utan mediciner, med hjélp av strategier och en accepterande omgivning. Det
framkom i intervjuerna vikten av att ha personer i sin omgivning som stottar upp olika
aktiviteter, det kunde vara familjemedlemmar, arbetsgivare eller larare som var forstaende.
Att kunna hantera vardagen under de nya omstéandigheter som en funktionsnedséttning
innebdr, kan ge personen en kansla av kontroll (Erlandsson & Persson, 2014).
Arbetsterapeuter kan hjalpa personer med narkolepsi att finna strategier for att aterta
kontrollen Gver deras vardag. Kopplingen mellan hélsa och aktivitet i ett vardagligt
tidsperspektiv &r en viktig kunskap hos arbetsterapeuter (Erlandsson & Persson, 2014). Att se
Over aktivitetsmonstret i vardagen hos personer med narkolepsi skulle kunna underlétta att de
enklare kan hitta strategier och dven fa en tidsuppfattning om planeringen av aktiviteter i
vardagen. En deltagare beréattade att det ofta blev nddldsningar i vardagen, att det hade varit
bra att fa traffa en arbetsterapeut i ett tidigare skede av sjukdomen, for att fa hjalp med att
strukturera vardagen och slippa alla nddlosningar. Att uppleva lag kontroll dver sitt
aktivitetsmonster, kan utgéra en risk for ohélsa (Erlandsson & Persson, 2014).

Som forfattarna tidigare namnt sa finns det valdigt fa studier om arbetsterapi med koppling
till narkolepsi. Detta kan bero pa att manga arbetsterapeutiska teorier inte definierar somn
som en aktivitet, darfér ar kopplingen mellan sdmn och arbetsterapi inte alltid sjalvklar
(Green, 2008). Sémnproblem ar ett stort folkhalsoproblem som paverkar manniskor i alla
kulturer, kvinnor som man (Solet, 2014). AOTA (2014) definierar somn som en aktivitet, men
forskningen och kunskapen kring omradet behdver utokas (Fung et al., 2013). Vidare menar
Fung et al. (2013) pa att arbetsterapeuter kan ge utbildning och interventioner till individer
och deras omgivning for att framja sémn. En arbetsterapeut kan hjélpa manniskor med

somnproblem att hantera de konsekvenser som somnbristen innebér och hjalpa dem att finna

32



strategier, som att planera in pauser under dagen och att organisera scheman for varje dag,
som planeras utefter hur deras energiniva véaxlar under dagen. Arbetsterapeuter kan dven
studera miljon och rekommendera hur miljon kan optimeras.

Det fanns en 6nskan hos deltagarna om att se 6ver miljon pa arbetsplatsen och aven att fa
sina begransningar bekréftade genom exempelvis minnestest. Flera av deltagarna upplevde att
de hade svart med att halla saker i minnet och beh6évde manga ganger skriva paminnelser for
sig sjalva. Genom att fa ett bevis pa sina begransningar kan en battre forstaelse skapas pa
arbetsplatsen, och aven i andra miljéer. Arbetsterapeuter kan utféra beddmningar géllande
arbetsformaga (Eklund & Hansen Falkdal, 2015).

Manga deltagare tog en tupplur nar de kom hem fran jobbet eller skolan, nagot som
indikerar att detta &r aktiviteter som kraver mycket energi, det kan darfor vara positivt att fa in
mer vila under arbetspasset eller i skolan. Majoriteten beréttade att det var bést att sova direkt
nar sémnigheten kom, om de drog ut pa det blev de betydligt tréttare och nar de val somnade
fick de da sova mycket langre. Majoriteten av de som arbetade tog inte vilopauser varje dag
pa arbetet, nagra av deltagarnas arbetsplatser hade inte ens vilorum. Detta kan ha berott pa att
de inte vagade lyfta sitt behov av det pa arbetsplatsen for sina arbetsgivare och kollegor.
Socialstyrelsens (2014) rekommendation &r 2-3 korta vilopauser om dagen for personer som
har narkolepsi.

De deltagare som hade fatt ta del av en arbetsterapeutisk intervention var nojda. Tyngdtacket
var mycket omtyckt av de tva deltagare som hade fatt det. Tyngdtacke har visats ha en positiv
inverkan pa somn, tyngden ger ett lugn och en omslutande kénsla vid nattsomnen. Darmed
borde tyngdtécket ses som ett komplement till att forbattra smnhygienen hos personer som
har somnproblem (Ackerley, Badre & Olausson, 2015). Med vetskapen om att &ven
nattsomnen ar paverkad i mer eller mindre utstrackning hos personer som har narkolepsi, tror
forfattarna att fler personer med narkolepsi kan ha nytta av en likartad intervention som kan
forbéttra eller underlatta nattsémnen.

En studie av Engel-Yeger och Shochat (2012) visade ett samband mellan dalig somnkvalitet
och nedsatt sensorisk bearbetning. Studien visade att vuxna med dalig somnkvalitet i hogre
grad undvek sensoriska stimuli och framférallt auditivt stimuli. Forfattarna kan se ett
samband eftersom att somnen &r paverkad vid narkolepsi och nagra av deltagarna uppgav att
just ljud kunde paverka dem i hog grad, pa arbetet eller i samhéllet. En deltagare skildrade en
situation i en affar dar hen utsattes for mycket intryck, vilket gjorde att hen fastnade och inte

kunde fullfolja aktiviteten, vilket kan tyda pa problem med att bearbeta sinnesintryck.
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Med hjalp av vara sinnen bearbetar vi det som héander i véarlden runt omkring oss. Vara
sinnen paverkar var formaga att rora oss sakert i var miljo och att engagera oss i vara dagliga
aktiviteter. Det finns beddmningsinstrument och interventioner som arbetsterapeuter kan
anvanda for personer som har problem med att bearbeta sinnesintryck (Carey, 2015). Vilket
forfattarna anser skulle kunna vara en majlig intervention vid tecken pa sensorisk dver- eller

underkanslighet.

Det kunde vara svart att acceptera sina begransningar i vardagen. Flera deltagare beskrev att
de om och om igen testade sig sjdlva och korde pa en hel dag utan att vila, men att de sedan
aterigen insag att de inte klarade av det. Dessa personer skulle kunna ha nytta av sa kallad
pacing, att fa hjalp med att anpassa tempot i aktiviteter, for att fa kunskap om att fordela sin
energi i aktiviteter (Liedberg & Persson, 2015).

Studier har visat pa en koppling mellan narkolepsi och fatigue (Droogleever et al., 2012;
Kim et al., 2015). Arbetsterapeuter kan arbeta med personer som har fatigue, en intervention
ar Fatigue Management. Detta ar en kurs pa sex veckor som halls av arbetsterapeuter, med
fokus pa att deltagaren ska vara aktiv och lara sig om hanteringen av trottheten. Kursen bestar
av sex tillfallen med olika teman som bland annat vikten av vila, arbetsmiljo, planera sin dag
samt balans i vardagens aktiviteter (Packer, Brink, & Sauriol, 2017/1995). Eftersom att
narkolepsi och fatigue kan innebdra liknande symtom anser forfattarna att Fatigue
management aven skulle kunna vara aktuellt for personer med narkolepsi.

Vardagsrevidering- ReDO (Erlandsson, 2013) skulle kunna vara en annan potentiell metod
for personer med narkolepsi, som handlar om att hjalpa manniskor att aterstalla eller forandra
balans i vardagen. ReDO ér ett behandlingsprogram som halls av arbetsterapeuter och som
sker i grupp. Pa de olika traffarna far deltagarna stod for att kunna analysera sitt egna
aktivitetsmonster pa makro- meso och mikroniva. Deltagarna far lara sig att forandra sitt
aktivitetsmonster, att gora pa nya satt, med hjalp av olika tekniker. Malet &r att deltagarna
utvecklar kunskap om hur deras aktiviteter inverkar pa deras hélsa.
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Slutsats

I den hér studien undersoktes upplevelsen av aktiviteter i vardagen hos tio personer med
narkolepsi. Det framkom en del begrénsningar i vardagen som mdjligheten till utférande av
sociala och fysiska aktiviteter. Deltagarna upplevde att de fatt bristfalligt stod fran varden och
att det fanns en okunskap kring hur sjukdomen paverkar vardagen. Ingen av deltagarna hade
blivit rekommenderad arbetsterapi i samband med diagnosen. Flera deltagare hade insikt i vad
en arbetsterapeut arbetar med och hade en 6nskan om att fa traffa en arbetsterapeut.

S6mn ar ett omrade for arbetsterapi, dock &r det bristfallig forskning om arbetsterapeutiska
interventioner i forhallande till sémn. Forfattarna menar pa att det finns stor potential i att
arbetsterapeuter skulle kunna vara en gynnsam resurs att tillga for personer med narkolepsi.
Forfattarna ser ett behov av fortsatt forskning inom narkolepsi med koppling till arbetsterapi.
Rekommenderar med féreliggande studie att fortsatta studier undersoker aktivitetsbalans hos
personer med narkolepsi, att se 6ver balansen mellan olika aktivitetskategorier i deras
aktivitetsmonster. Vidare forskning kring vad fysisk aktivitet har for inverkan och vad som
kan framja den fysiska halsan for personer med narkolepsi. Sambandet mellan kognitiv
paverkan och narkolepsi behdver likasa studeras vidare. Forfattarna ser d&ven behov av studier
som undersoker huruvida personer med narkolepsi har svarigheter att bearbeta sinnesintryck,
om sa ar fallet behdvs studier inriktade pa sinnesstimulerande interventioner. Likasa
rekommenderas studier om huruvida interventioner som Fatigue management och ReDO kan

vara verksamt for personer med narkolepsi.
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Bilaga 1 (2)

Intervjuguide

Gar det bra om vi bada tva sitter med vid intervjun? Gar det bra om vi spelar in samtalet? Ar

det okej att vi antecknar under tiden? (Samtycke skriv under!)

Jag kommer att stalla nagra fragor som ror det jag vill veta, men du styr sjalv vad du vill
beratta. Du behdver inte tdnka pa att svara pa ett visst satt, det finns inga rétt eller fel svar.
Om du behdver en paus ar det bara att saga till. Vi tar sa manga pauser du behéver.

Har du nagra fragor innan vi borjar?

Vi tankte borja med att Du kort far presentera dig sjalv..(Du behover inte ange ditt
namn)

1. Hur gammal &r du?
2. Hur lange har du haft narkolepsi?
3. Vilka symtom har du till foljd av narkolepsi?

Aktivitetsdagbok
Vi tankte borja med att du far beréatta utifran aktivitetsdagboken som du fyllt i.

4. Brukar din vardag se ut ungefar sahar? Finns det nagot du saknar?
5. Skiljer det sig mycket fran en dag pa helgen?

Aktiviteter D& och Nu

6. Har du fatt stod att fortsatta gora de aktiviteter som du gjorde innan du fatt
sjukdomen?

7. Finns det aktiviteter som du utforde innan du fick narkolepsi, som du slutade med pa
grund av sjukdomen?

8. Har det tillkommit aktiviteter som du utfor idag, som du inte utférde innan
sjukdomen?

Anpassning och strategier
9. Finns det knep eller strategier du anvander dig av i din vardag, som hjalper dig?
10. Har du fatt nagon anpassning eller hjalpmedel i skolan, hemma, eller pa arbetet?
11. Om du somnar eller far kataplexi mitt i en aktivitet, hur upplever du det? Har du latt
att hitta tillbaka till aktiviteten?



Avslutningsvis
12. Vilken aktivitet ar mest betydelsefull for dig att kunna utféra?
13. Finns det nagon aktivitet som du utfor i vardagen, som du inte tycker fungerar bra i
det dagliga livet? Om ja, i sa fall vilken?

14. Hur upplever du din vardag i stort?

Slutet:
15. Har du tréffat en arbetsterapeut? Om ja, vad fick du hjélp med?

Avslutande fragor:
Ar det ndgot du vill tillagga?

Far vi aterkomma om vi undrar nagot? Hur far vi kontakta dig i sa fall?



Bilaga 2 (2)
Aktivitetsdagbok

Syfte med aktivitetsdagboken:

En aktivitetsdagbok ger information om hur personer upplever och anvénder sin tid. Med
hjélp av en aktivitetsdaghok kan information om hur lange aktiviteter pagar och i vilken
ordning aktiviteter kommer, lyftas fram.

Fyll i aktivitetsdagboken under en valfri vardag (mandag-torsdag). Utga fran den tid du stiger
upp pa morgonen, och fyll sedan i for 24 timmar framat. Det ska inte upplevas pressande att
fylla i dagboken, meningen &r att vi vill skapa oss en bild av hur en “vanlig” dag kan se ut.
Det &r alltsa inte meningen att fylla dagboken till bredden med aktiviteter. Dagboken blir
underlag for diskussion under intervjun.

OBS, Vi kommer inte fora in dagboken i studien, det ar endast du och intervjuarna som
kommer ta del av den. Det ar darfor viktigt att du tar med dagboken vid intervjun.

Anteckna dina aktiviteter varje gang som du gor nagonting nytt. Var sa noga du kan med:
e Kilockslag,
e Vad du gor
e Var du befinner dig
e Tillsammans med vem

e Hur upplevelsen ar under aktiviteten

Om Du ej har mojlighet att skriva ut Aktivitetsdagboken gar det sjalvklart bra att mala av den
pa ett vanligt papper och fylla i den pa sa vis. Det viktigaste ar att den fylls i utifran
kategorierna. Om det ej ar mojligt att fylla i utifran en vardag gar det bra att ta en dag pa
helgen om mgjligt.



Aktivitetsdagbok

Tid

Vad gjorde du?

Var du
tillsammans
med nagon nar
du utforde
aktiviteten?

Var befann du
dig nar du
utforde
aktiviteten?

Vilka
upplevelser
fick du nar du
utforde
aktiviteten?
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