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Abstract

Att leva med klusterhuvudvérk innebér att hantera aterkommande smairtanfall och samtidigt
leva med osédkerheten kring nédr ndsta anfall kan intrdffa. Denna uppsats analyserar
klusterhuvudvirk som ett temporalt livsvillkor snarare &dn enbart som ett neurologiskt
smarttillstdind. Med utgdngspunkt i1 tio kvalitativa intervjuer med personer som har
diagnostiserad klusterhuvudvérk undersoks hur aterkommande anfall, mellanperioder och
beredskap formar vardagslivets organisering. Analysen visar att anfallen fungerar som
temporala brott dir relationen mellan kropp, tid och handling tillfilligt omorganiseras.
Samtidigt fortsdtter sjukdomen att verka dven mellan anfallen. Deltagarna beskriver hur de
planerar med reservation, skapar marginaler, anpassar aktiviteter och ibland behover stod fran
andra for att vardagen ska kunna fortsitta. Begreppet beredskapsvardag anvinds for att forsta
hur vardagen organiseras kring mgjligheten att ett nytt anfall kan bryta in. Studien visar ocksd
hur sjukdomens temporala osdkerhet péverkar social delaktighet, eftersom nédrvaro och
tillginglighet inte alltid kan samordnas med arbete, familj och sociala relationer. Autonomi
framtrdder ddrmed som relationellt mojliggjord snarare én individuellt given. Studiens bidrag
ar att gora tiden mellan anfallen analytiskt synlig och dirigenom bidra till forstdelse av

klusterhuvudvérk som en sjukdom som fordndrar vardagens temporala grundvillkor.

Nyckelord: klusterhuvudvirk; temporalitet; beredskapsvardag; otakt; vardagsliv; autonomi;
socialantropologi
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Inledning

Klockan ér strax efter tva pd natten ndr smértan slar till. Uppvaknandet sker utan forvarning.
Kroppen reagerar innan medvetandet hinner 1 kapp. Smirtan ar intensiv, ensidig och det blir
omdjligt att ligga kvar. For personer med klusterhuvudvérk dr detta ofta mer &n en enskild
héndelse, det kan for en del vara en levd verklighet som dterkommer i tydliga rytmer ver dygn
och perioder. Vardagen kan ddrmed forstas som praglad av beredskap infor potentiella avbrott,

osdkerhet och en tillvaro som aldrig riktigt kan befinna sig enbart i nuet (Bury 1982: 169-170).

Klusterhuvudvérk, dven kallad Hortons huvudvérk, har inom neurologisk forskning beskrivits
som ett av de mest intensiva och plagsamma smarttillstdind ménniskan kan erfara, med en
intensitet som 1 vissa fall dr jamforbar med den vid forlossning, benbrott och skottskador
(Burish etal. 2021: 118-119; Petersen et al. 2024: 712). Kvalitativa studier visar hur sjukdomen
erfars genom vardagsliv, relationer och orientering mot en framtid som successivt maste
organiseras under aterkommande osédkerhet samt kroppsliga begridnsningar néar verkligheten
bara tillater kontroll till en viss punkt (Whitley et al. 2025: 6-11; André & Cavers 2021: 423-
26). Mot denna bakgrund framtrader klusterhuvudvark som mer &n ett avgriansat neurologiskt
smarttillstdnd, eftersom sjukdomen ocksa aktualiserar frigor om vardagsliv, relationer och tid.
Utgdngspunkten for studien dr déarfor hur personer med klusterhuvudvirk beskriver och
hanterar tidsliga villkor i relation till sjukdomens adterkommande och cykliska karaktir och att

smaérta inte ar ett isolerat medicinskt fenomen.

Ett ofta underanalyserat drag i hur klusterhuvudvérk erfars ror dess starka temporala och
rytmiska karaktdr. Anfall foljer ofta tydliga monster genom dygns- och arscykler med hog
nattlig forekomst samt klusterperioder som kan pdga i veckor eller ménader (Petersen et al.
2024: 713-714; Whitley et al. 2025: 7-8). Sadana rytmer kan ddrmed fOrstds som mer &n
biologiska mdnster, eftersom de har en inverkan pd hur méanniskor forhaller sig till vardag,
framtid och deltagande 1 sociala sammanhang. Utanfor dessa perioder kan personen leva utan
patagliga symptom eller vara helt symptomfri, framfor allt vid episodisk klusterhuvudvérk,
vilket kan skapa en tillfillig atergdng till ett till synes friskt tillstdind och kontrast mellan
sjukdomstid och vardagstid. Denna kraftiga véxling mellan intensiv smirta och relativ
normalitet gor sjukdomens tidslighet central f6r hur en vardag med klusterhuvudvérk kan

forstas.



Tidigare forskning har synliggjort hur klusterhuvudvirk har konsekvenser for livskvalitet,
relationer samt psykosociala vélbefinnande. Samtidigt finns fortfarande begrénsad forskning
om hur personer med klusterhuvudvérk sjilva erfar och organiserar vardagslivet 1 relation till
sjukdomens temporala, cykliska och intermittenta karaktir. 1 denna studie {Orstas
klusterhuvudvirk som ndgot som avbryter vardagen, och som fOrdndrar vardagslivets
temporala organisering. Anfallstid, mellantid och beredskap analyseras hédr som villkor som

formar hur deltagarna ndrmar sig kontroll, planering, social delaktighet och autonomi.

Bakgrund

Klusterhuvudvirk som tillstind och kliniskt monster

Klusterhuvudvirk dr en primdr huvudviark som ingdr i gruppen Trigeminal Autonomic
Cephalalgias (TAC) med en livstidsprevalens pa cirka 0,05-0,1 % (Martelletti & Curto 2021:
778; Petersen et al. 2024: 712).

Tillstdndet kdnnetecknas av ensidig svar och intensiv huvudsmaérta i1 orbital-, supraorbital- eller
tinningsomradet, foljt av eller i kombination med autonoma symptom sédsom néstippa, tarflode,
hédngande dgonlock och motorisk oro (San-Juan et al. 2024: 2; Petersen et al. 2024: 713).
Tillstindet kategoriseras medicinskt i tvd former: episodisk och kronisk. 1 den episodiska
klusterhuvudviarksformen avgrinsas tillstandet till klusterperioder fran 7 dagar till 1 ar,
separerade av smadrtfria remissionsperioder pd minst 3 manader, medan den kroniska formen
kinnetecknas av klusterperioder dar langre symptomfria intervaller aldrig blir etablerade och
som forekommer under minst 1 4r, eller med remissionsperioder kortare 4n 3 manader inom

det sista aret (Petersen et al. 2024: 712-713; Coppola et al. 2025).

Klusterhuvudvérk &r priglad av aterkommande tidsbestimda monster; rytmiska forlopp dar
anfall ofta foljer tydliga dygns- och sdsongsmonster vilket gor analys av klusterhuvudvérk
relevant 1 kontext av temporal organisering och studiet av tid (Petersen et al. 2024: 715). Mot
denna kliniska bakgrund blir det centralt att uppmarksamma hur klusterhuvudvérk far betydelse
1 vardagen utanfor en medicinsk klassificering. Foljande avsnitt behandlar darfor diagnostiska
fordréjningar, aterkommande anfall och de fortlopande anpassningar som kravs nar sjukdomen

maste hanteras Over tid.



Diagnostik, konsekvenser och vardagsbelastning

Studier visar en ofta fordrdjd diagnos med rapporterade genomsnitt pa 5 ar till diagnos vilket
kan medfora svarigheter att fa direkt och adekvat vard under anfall och behandling (San-Juan
et al. 2024: 2; Martelletti & Curto 2021: 778). Diagnostiska fordrojningar kan samtidigt bidra
till att sjukdomens temporala dimension blir sdrskilt svar att forhélla sig till. Samtidigt som
smirta dr en central del i klusterhuvudvirk gér det inte att tillskriva hela sjukdomen till
smirtans intensitet; tillstindet behover dven forstas i1 relation till hur anfallen inverkar pa
mdojligheter till planering, social delaktighet och vardagsliv. Flera studier visar samtidigt att
erfarenheter av klusterhuvudvirk striacker sig bortom anfallstid och att livskvalitet kan vara
priglad av dterkommande oro, utmattning och psykisk samsjuklighet (Petersen et al. 2024:

715; André & Cavers 2021: 423-425; Whitley et al. 2025: 6-9).

Sammantaget pekar tidigare forskning mot att de akuta smirtanfallen formar en vardag runt
risken for att anfall ska aterkomma. I denna studie behandlas klusterhuvudvérk darfor som ett
temporalt livsvillkor dér sjukdomens aterkommande och cykliska karaktir blir central for hur

vardagen planeras, hur oro tar form och hur anpassningar gors over tid.

Syfte och forskningsfragor

Syftet med uppsatsen ér att undersdka hur personer som lever med klusterhuvudvirk beskriver,
organiserar och erfar vardagslivets tid i relation till sjukdomens aterkommande anfall,
osédkerhet och perioder ddr symptom ar mindre nérvarande. Studien ldgger sarskilt fokus pd hur
olika tidsfaser paverkar deltagarnas kontroll dver planering, social delaktighet och upplevelse
av autonomi. Samtidigt bygger denna vidare pa tidigare kvalitativ forskning som synliggdr hur
personer med klusterhuvudvérk beskriver sina liv priaglade av pendling mellan kontroll och
maktloshet, rddsla infor nista anfall och misstro (Whitley et al. 2025: 5-8; André & Cavers
2021: 423-424). For att ndrma sig syftet vdgleds analysen av foljande forskningsfragor:



Fragestillning

Hur organiserar personer som lever med klusterhuvudvirk vardagslivets tid i relation till

aterkommande anfall, osédkerhet och foranderliga mojligheter till social delaktighet?

Underfragor

1. Vilka tidslogiker trider fram under anfallstid, mellantid och perioder av relativ
symptomfrihet?

2. Hur organiseras vardagliga rutiner, planering och beredskap 1 forsok att skapa kontroll
under aterkommande osédkerhet?

3. Hur paverkas autonomi, relationer och social delaktighet nir deltagarnas tid inte kan

samordnas med omgivningens forvantningar pa kontinuitet, tillgdnglighet och nirvaro?

Avgrinsningar

Denna studie har avgransats till vuxna personer (Over 18 ar) med diagnostiserad episodisk eller
kronisk klusterhuvudvirk. Analysen utgar frén deltagarnas egna narrativ, medan medicinska
perspektiv, sdsom pagéende behandling, diagnostik och biologiska forklaringsramar inte star i
centrum. Dessa anvidnds och berdrs enbart 1 den mén de ér relevanta for att placera sjukdomen

som ett temporalt livsvillkor eller som forklarande exempel.

Disposition

Arbetet inleds med en genomgang av tidigare forskning om klusterhuvudvirk, med sirskilt
fokus pa sjukdomens kliniska kdnnetecken och temporala monster samt konsekvenser for
vardagsliv och livskvalitet. Dérefter presenteras studiens teoretiska ramverk, dir temporalitet,
rytm, &terkommande mellanldgen, beredskap och relationellt handlande anvénds for att
analysera deltagarnas erfarenheter. Efter detta redogdrs for studiens metodologiska
utgéngspunkter, urval, intervjuer, analysprocess och etiska Overvdganden. Det empiriska
analyskapitlet behandlar dérefter hur deltagarna beskriver och organiserar vardagens tid 1
relation till aterkommande anfall, beredskap, social otakt och fordndrade villkor for autonomi.
Avslutningsvis diskuteras resultaten i relation till tidigare forskning, teoretiska perspektiv och

studiens Overgripande syfte, vartefter uppsatsens huvudsakliga slutsatser sammanfattas.



Tidigare forskning

Att leva med klusterhuvudvark

Parallellt med kliniska studier och medicinsk forskning om klusterhuvudvérkens patofysiologi
och behandlingsstrategier finns ett mindre men védxande kvalitativt forskningsfalt som riktar
uppmérksamheten frin det medicinska till ménniskors erfarenhet av sjukdom och hur
tillstindet far betydelse i1 deras vardagsliv. Kleinmans distinktion mellan disease och illness
erbjuder ett relevant medicinsk-antropologiskt sammanhang for att skilja mellan sjukdom som
biomedicinsk kategori och sjukdom som levd erfarenhet med betydelse for vardaglig praktik
(Kleinman 1988: 3-6). Detta placerar studien i ett forskningsfilt som behandlar sjukdom som
en del av méinniskors levda och sociala vardag, snarare &n att begrdnsa sjukdom till diagnos
och symptom. Eftersom denna studie inte anvénder illness-begreppet som studiens
huvudsakliga analytiska ram fungerar Kleinman frimst som faltpositionering. Studiens fokus
utgar 1 stéllet frdn begrepp om temporal praktik, rytm, &terkommande mellanldgen och
relationellt handlande for att analysera hur klusterhuvudvérk formar vardaglig organisering

Over tid.

Sddana studier bygger ofta pd en kvalitativ ansats och anvdnds ofta for att samla in och
analysera hur personer sjdlva beskriver erfarenheter av smérta, orosmoment och vardaglig
paverkan. Resultat fran sddan forskning visar vilken betydelse klusterhuvudvirk far i vardagen
och hur den formar méinniskors dagliga liv och beslut. Dessa resultat kan forstas i relation till
en bredare medicinsk-antropologisk diskussion om sjukdom som vardaglig praktik. Hér blir
Annemarie Mols (2008) idé om skillnad mellan valets logik och omsorgens logik mer relevant.
Mol ror sig exempelvis bort frin att sjukdom i vardagen ska ses som ndgot som hanteras genom
rationella val och individuella beslut. Snarare handlar det om fortlopande praktiker dar
ménniskor anpassar handlingar och rutiner for att passa situationen nir kroppen foéréndras och
dér personen forsoker fi kropp, behandling och komplexa vardagsliv att fungera tillsammans

(Mol 2008: 6-7).

En studie som belyser dessa erfarenheter mer konkret dr en kvalitativ intervjustudie av André
och Cavers (2021) dir deltagare beskriver svarigheter med att kommunicera intensiteten i sina
anfall till omgivningen och beskriver hur de upplever att bdde deras egen trovéirdighet och
tillstindets legitimitet ifradgasitts; deltagarna upplever sig missforstddda bdde i1 kontakt med

varden och 1 sociala sammanhang dd det finns bristande kunskap om hur intensiv



klusterhuvudvirk kan vara och hur sméartsamt ett anfall blir, speciellt 1 jamforelse med migrian
(André & Cavers 2021: 422). Dartill visar studien att de som lever med klusterhuvudviark
kanner sig isolerade och hur tillstdndet skapar en kinsla av rddsla och trauma (André & Cavers
2021: 422-424). Samtidigt beskriver flera deltagare hur de utvecklar olika strategier for att
hantera smirta och de praktiska konsekvenser som uppstdr av sjukdomen, exempelvis att

planera infor eller att undvika saker som kan orsaka ett anfall (André & Cavers 2021: 424).

Liknande resultat kan ses i en fenomenologiskt orienterad studie dér forskarnas fokus ligger pé
hur personer med klusterhuvudvirk beskriver sina erfarenheter av sjukdomen. Studien visar att
sjukdomen har paverkan pa flera dimensioner av individens livsvarld. Exempelvis framtrader
liknande monster i hur vardagslivet paverkas av tillstdndet och hur smérta dikterar vad
deltagarna upplever att de kan gora. Vidare beskrivs en kénsla av att vara frdnkopplad fran
livet, familjen och vénner pa ett sitt som skapar isolering (Palacios-Cefa et al. 2016: 1179).
Studien visar ocksé att denna osékerhet kring sin vardag innebér anpassning av vardagsrutiner
eller att personer med klusterhuvudvérk anpassar och undviker sociala aktiviteter dér anfall

skulle kunna skapa svarigheter (Palacios-Cefia et al. 2016: 1179-1180).

I senare forskning har 4dven den psykologiska dimensionen varit mal f{or
klusterhuvudvirksforskning. I en studie fran 2025 identifierar Whitley och kollegor flera
psykologiskt centrala teman 1 sina deltagares berittelser. Dessa omfattar kénslan av att fa
kdmpa for erkidnnande, forlorad kontroll och hoppldshet (Whitley et al. 2025: 6-9). Studien
lyfter fram hur sjukdomen ofta skiljer sig mellan olika faser av sjukdomsforloppet. Deltagare
beskriver hur de ena sekunden kan vara normala for att andra sekunden utan varning vara
uppslukad i1 smérta och att ett sddant tillstind gér det omojligt att fortsitta med en aktivitet
(Whitley et al. 2025: 6-7). Har pekas det ocksa pa skillnader i hur sjukdomen upplevs av
personer med episodisk respektive kronisk klusterhuvudvirk. Personer med episodisk
klusterhuvudviérk beskriver exempelvis oftare en dtergéng till normalitet och mindre negativa
tankar dd de under ldngre perioder kan leva symptomfritt (Whitley et al. 2025: 8-9). Sadana
perioder beskrivs som préiglade av oro infor nya klusterperioder. I studien beskriver de med
kronisk klusterhuvudvirk sjukdomen som en del av deras vardag dér de blir som nédgon annan
under ett anfall. Flera deltagare beskriver hur deras forstielse av sjukdomen utvecklats genom
erfarenhet av dterkommande anfall, vilket ofta dr forknippat med kénslor av nedstdmdhet och
utmattning (Whitley et al. 2025: 5-8). Liknande visar Pohl et al. (2021: 1-3) hur tid mellan

anfall kan utgora en sjdlvstindig belastning, diar oro infér nya anfall paverkar livskvaliteten



dven 1 franvaro av smirta. Sammantaget visar denna forskning att klusterhuvudvérk paverkar
vardagsliv, kontroll och relationer, men ldmnar samtidigt delvis 6ppet hur dessa konsekvenser

blir organiserade i tid genom framforhallning, avvaktan och social samordning.

Relationer

Inom medicinsk antropologi har smérta ofta kommit att betraktas som en erfarenhet som
overskrider den enskilda kroppen och forstas i relation till de sociala och kulturella
sammanhang dér den tolkas och erkdnns (Kleinman et al. 1992: 5-6, 9; Strong & Cogburn
2025: 98). Andra betonar ocksé att smirtupplevelser dr en intersubjektiv erfarenhet som ar
medskapare av sociala relationer (Strong och Cogburn 2025: 98). I forskning om
klusterhuvudvirk blir sddan relationell dimension tydligt framtrddande. André och Cavers
beskriver i1 deras studie hur ménga av deltagarna ofta kénner att andra ménniskor saknar
kunskap och hur detta gor att deltagarna kidnner att deras upplevelser inte tas pa allvar (André
& Cavers 2021: 422). I samma studie framkommer ocksd hur siddana erfarenheter paverkar
deras relationer till familj och vanner. Det finns en kdnsla av att andra inte fullt kan forstd deras
erfarenheter och att detta leder till en fordndrad syn om hur de uppfattas av andra. Vidare
framkommer i deras studie att aterkommande anfall gér det svart att uppritthdlla planerade
aktiviteter och att deltagarna dirmed kan komma att betraktas som mindre palitliga framfor allt

1 sociala sammanhang.

Sammantaget visar dessa studier att klusterhuvudvérk far ldngvariga konsekvenser for hur
personerna upplever kontroll, normalitet och mojligheter att delta 1 vardagsliv. Deras
erfarenheter av sjukdomen omfattar dirmed bade anfallsbild och olika former av anpassningar
i sociala och praktiska sammanhang och aktiviteter. Detta pekar pa hur relationer till familj,
vanner och andra sociala relationer blir uttryck for hur sjukdomen upplevs, formas och slutligen
hanteras 1 vardagslivet samtidigt som sjukdomens tidslighet gor ndrvaro, planering och

tillgédnglighet svér att garantera.

Teoretiskt ramverk

Ramverket dr organiserat kring temporalitet som social praktik (Munn 1992), med rytm, bruten
tidslighet, dterkommande mellanldgen och relationellt handlande som kompletterande
analytiska begrepp (Lefebvre 2004; Fuchs 2013b; Glavind 2022, Gibbons et al. 2014;
Gammeltoft 2018).



Tid som social praktik och temporal tillhorighet

Tid forstas ofta som en linjar och bakgrundslik dimension. I denna studie behandlas
temporalitet som nadgot som tar form genom social praktik. Inom antropologisk teori har detta
synsitt utmanats, dér tid kommit att forstds som en produkt av social praktik och ménniskans
handlande. Att ndrma sig tid som praktik innebir att inte se tid som ndgot som existerar separat
frén socialt liv. Detta framgér i Munns (1992: 104-106) arbete dir tid forstds som intimt
sammanflitad med de vdrden och orienteringar som tillskrivs handlingar och déir olika

praktiker producerar olika former av temporal erfarenhet.

I denna studie anvénds tid, i linje med Munn (1992: 94, 104-105) som nagot som produceras
genom social praktik och dér handlingar, virden och orienteringar — vad ménniskor gor, vad
som upplevs som viktigt eller riskfyllt och hur de forehaller sig till tid — formar hur tid
kontinuerligt upplevs och organiseras i vardagen. Hir fungerar temporalitet som ett analytiskt
raster genom vilket deltagarnas vardagsliv kan tolkas, ddr deras sitt att erfara, hantera och
organisera tillvaron kan forstés i relation till foranderliga och situerade villkor. Utifrén detta
kan vardagslivets organisering forstds som beroende av aterkommande praktiker sdsom
planering, védntan, avbrott samt anpassning dér dessa praktiker strukturerar tidsformer sasom

anfallstid, mellantid och perioder av dterhimtning.

I relation till detta beskriver Henri Lefebvre (2004: 7-8) vardagslivet som rytmiskt organiserat,
dér olika temporaliteter samexisterar, dverlappar och ibland bryts mot varandra. Ett sddant
perspektiv mdjliggor att se hur anfall gradvis kan gripa in och péverka vardagslivets rytmiska
struktur. Tid kan hérigenom forstds som en kraft som bade mojliggdr och begrinsar

handlingsutrymme; ibland bryts den, accelererar eller upptriader stillastdende.

Temporal erfarenhet forstas hir dven som situerad i sociala sammanhang och relationer. I detta
sammanhang betraktas ménniskors livsorienteringar sasom viarderingar och Overtygelser
formade 1 och genom det sociala. Som Tine M. Gammeltoft (2018: 91-92) synliggor, formas
ménniskors sjalvforstdelse och hur de agerar i relation till krav, forvantningar och moraliska
forpliktelser. Detta innebér att temporal erfarenhet kan analyseras genom hur individer
orienterar sig 1 relation till andra. Exempelvis kan en sjukdom som klusterhuvudvirk forma
erfarenheter och forestéllda framtider och diarigenom paverka hur nuet erfars och organiseras 1

relation till andra, vilket blir sarskilt relevant i studiet av klusterhuvudvérk.



En vidare forstéelse for tids relationella karaktér framtrader sirskilt tydligt nir erfarenheter av
tid forskjuts eller bryts. Ida M. L. Glavind (2023: 836) visar genom analys av vardagsliv med
sjukdom, hur fordndringar i tidsupplevelse kan péverka individens mojligheter att vara aktiv i
ett socialt liv. Vidare visar hon att temporalitet fungerar som en aktiv forutséttning for att
vardagliga praktiker ska kunna upprétthdllas. Detta blir sédrskilt framtrddande nér tid bryts, dir
mojligheten att vara i takt, att samordna handlingar, eller vara tillginglig for deltagande i
sociala ssmmanhang snabbt fordndras. Thomas Fuchs (2013b: 80-81) visar 1 sin tur hur tid blir

mairkbar enbart nir vardagens vanliga flyt rubbas, exempelvis genom introduktionen av smérta.

Sammantaget pekar dessa perspektiv mot en forstaelse av temporalitet som ndgot som formas
i praktik, men som blir sérskilt synligt ndr vardagens rutiner rubbas. Med detta som
utgangspunkt analyseras i1 studien hur dterkommande smaértanfall vid klusterhuvudvérk kan ses
som temporala brytpunkter, ddr vardagsrytmen bryts upp och inte ldngre erfaras som

sammanhéngande.

Aterkommande mellanligen och beredskap

Genom att vidareutveckla Karl Jaspers begrepp om gréanssituationer visar Fuchs (2013a: 2-3)
hur vissa handelser eller erfarenheter kan fora fram existentiella grundvillkor som férgrund. 1
dessa ldgen forskjuts sjdlvklara vardagliga antaganden. Exempelvis kan kroppslig sarbarhet
trada fram som nagot som &r svart att bortse fran. I denna studie anviands detta som ett verktyg
for att precisera hur anfall kan bryta upp den stabilitet och vardagliga tillit som bygger pé att
tid, kropp och handlingsférmaga kan riknas med och inte for att forstd klusterhuvudvark som
psykopatologi. Fuchs blir dirmed relevant bade for att forstd anfallen som brott och for hur

vardagen efter och mellan anfall organiseras genom beredskap.

Samtidigt har senare forskning om utdragna mellanpositioner kommit att utvecklas och
mobiliseras for att analysera erfarenheter dér 6vergdngar och mellanldgen inte lika tydligt blir
avgransade eller fér ett avslut, dér processen i stéllet kan ses som mer utdragen och potentiellt
permanent. Susanne W. Gibbons et al. (2014) visar exempelvis hur omsorg kan upplevas som
en forlingd mellanposition och inte enbart som en dverging in 1 en ny roll. Omsorgsrollen kan
snarare forstds som ett tillstind dir etablerade grinsdragningar mellan social identitet och
position omforhandlas och dirmed kan Overgd i ett utdraget tillstind av strukturell

obestdmdhet, dér identitet och social position kan bli osdkra (Gibbons et al. 2014: 6-8).



I dessa fall framtrader mellanpositionen som ett utdraget och till viss del permanent tillstdnd
och inte en tydligt avgransad 6vergang dér aterintegration inte alltid sker fullstandigt och blir
villkorad. Snarare &n att atergd till ordning och strukturell stabilitet priglas positionen av
fortsatt osékerhet som del av erfarenheten (Gibbons et al. 2014: 9). Nar sadana praktiker inte
kan uppritthallas utan dterkommande avbrott i vardagen, sérskilt under forhdllanden dér de
priaglas av ofrutsidgbarhet, exempelvis genom smirta, pdverkas ocksd mdjligheten att skapa
kontinuitet 1 vardagen och fOrutsdttningarna for att upprétthdlla relationella former av
deltagande. Det blir svarare att inta och upprétthalla en stabil position i férhallande till sociala
sammanhang (och den egna kroppen) samt en begridnsad mojlighet att planera framat (Gibbons
et al. 2014: 6-9). Mot denna bakgrund kan dterkommande mellanldgen forstds som ndgot som
hela tiden maste omforhandlas och dir stabilitet inte lingre kan tas for given.
Gibbons et al.s (2014) analys av utdragna mellanpositioner anvédnds 1 denna studie for att
begreppsligéra och forstd de aterkommande mellanldgen dér overgdngen mellan positioner
forblir ofullstindig och déir vardagen varken 4r akut avbruten eller fullt &terstdlld.
Uppmérksamhet riktas ddrmed mot hur sddana mellanldgen kan bli en aterkommande vardaglig
erfarenhet som paverkar hur vardagslivet erfaras, organiseras och stabiliseras under osékra

villkor.

Metod

Studiens design

Studien har en kvalitativ forskningsdesign med reflexiv tematisk analys som syftar till att
undersoka hur personer med klusterhuvudviark erfar och organiserar vardagslivets temporalitet
i relation till sjukdomens cykliska och intermittenta karaktdr. En kvalitativ ansats valdes
eftersom studien syftar till att finga deltagarnas egna beskrivningar, deras erfarenheter och
meningsskapande snarare dn att méta forekomst eller generalisera till en storre population
(Bryman et al. 2021). Valet av kvalitativa intervjuer mojliggjorde en fordjupad utforskning av
erfarenheter som socialt och kulturellt situerade. Deltagarnas egna beréttelser har formats i
interaktion med mig som forskare och berittelserna forstds darfor inte som direkta
atergivningar av erfarenhet, utan som producerade i ett specifikt socialt och relationellt

sammanhang (Braun & Clarke 2022: 12-13; Berger 2015: 220; Kvale & Brinkmann 2015: 63).
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Urval och Rekrytering

Urvalet 1 studien har varit strategiskt och malinriktat. Deltagarna har valts utifran deras relevans
for studiens syfte, det vill sdga att de hade en diagnosticerad klusterhuvudvérk och egna
erfarenheter av det fenomen som studien fokuserar pa (Bryman et al. 2021). Rekryteringen
genomfordes huvudsakligen genom tva kanaler. Dels publicerades ett rekryteringsbrev i en
Facebook-baserad stodgrupp for personer med klusterhuvudvérk, dér deltagarna sjilva kunde
anmadla sitt intresse for studien. Genom kontakt med gruppens moderator etablerades vidare
kontakt med huvudvirksforeningen och klusterhuvudvirksforbundet, vilket mojliggjorde
framtagandet av ett informationsblad och rekryteringstext (se bilaga B) som dérefter

distribuerades via klusterhuvudforbundet till dess medlemmar.

Rekryteringen var ddrmed forankrad i specifika sociala och organisatoriska sammanhang, men
bidrog samtidigt till att urvalet avgrdnsades av de forum och sammanhang dér studien
cirkulerade. Urvalet formades ddrmed inte enbart av formella kriterier, utan ocksd av de
praktiska omstidndigheter som gjorde det mdjligt att nd ut till deltagarna (Braun & Clarke 2022:
4, 12-13). Som Braun, Clarke och Gray (2017) péapekar formas rekrytering av bade

deltagargruppens lokalisering och de rekryteringsstrategier som anvénds.

Efter det initiala utskicket till intresserade gjordes ett strategiskt urval. Deltagare valdes utifran
att skapa variation i erfarenheter dér séarskild hansyn togs till sjukdomstyp (episodisk respektive
kronisk klusterhuvudvirk) samt tid sedan diagnos. Aven om klusterhuvudvirk kliniskt delas in
i episodisk och kronisk form, gors inte denna uppdelning till utgdngspunkt i analysen. Fokus
har 1 stéllet riktats mot erfarenheter under skov, eftersom materialet visar hur kroppsliga och
tidsliga erfarenheter tar form pa sitt som inte alltid foljer medicinsk klassificering. Detta
innebdr inte att skillnaden mellan episodisk och kronisk klusterhuvudvérk ignoreras, utan att
den i studien behandlas som analytiskt perifer. Fokus ligger p& hur vardagens organisering i tid
tar form och utvecklas under perioder av aktiv sjukdom. Sddana dimensioner anségs analytiskt
centrala for studiens fokus pa hur tid upplevs, organiseras och férhandlas i vardagen fore, under
och efter sjukdomens aterkommande anfall. Samtidigt omfattar urvalet variation i alder, dir
deltagare stricker sig fran cirka 20 till 80 &r. Kon har inte varit primért urvalskriterium men

samtidigt har viss spridning efterstrdvats vilket resulterat i 7 kvinnor och 3 min.

Eftersom rekrytering via sociala medier samt medlemsutskick innebér ett sjdlvselekterat urval

1 vilket deltagarna sjélva aktivt valt sin medverkan finns det en potentiell pdverkan pa vilka
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erfarenheter som blir representerade 1 studien. Ett metodologiskt problem &r att de som valt att
medverka kan skilja sig frdn de som valt att inte medverka pé ett sitt som kan ha betydelse for
forskningsfragan vilket kan gora vissa erfarenheter mer framtridande dn andra (Bryman et al.

2021).

Intervjuer

Intervjuerna genomfordes som semistrukturerade samtal och med en intervjuguide som
utgangspunkt och stod (se bilaga C). Totalt genomfordes intervjuer med 12 deltagare under
perioden mars—april 2026, varav tva deltagare valt att inte vara med i slutresultatet. Intervjuerna
genomfordes digitalt via Zoom och Teams samt via telefon, varade cirka 42—56 minuter och
utgick frdn en semi-strukturerad intervjuguide med frdgor om anfall, vardag, planering,
relationer och tid. Eftersom fokus i studien dr pd deltagarnas egna berittelser och vad de
prioriterar var intervjun 0ppen och deltagarna sjélva fick styra samtalets riktning. Intervjuerna
och fragorna utvecklades ddrmed i relation till det som var viktigt for deltagaren (Kvale &
Brinkmann 2015: 156; Bryman et al. 2021). Samtidigt lades sérskild vikt vid att deltagarna fick
tid till att reflektera Gver det centrala i sina erfarenheter av tid. Fragorna var Oppna och
uppmuntrade ofta till beskrivningar av aterkommande monster, avbrott och fordndringar i
vardagen som resultat av sjukdomen. Ménga intervjuer 6ppnade darfor ocksa for nya vigar och

blev situationer dir mening utvecklades i dialog (Kvale & Brinkmann 2015 :63, 343-344).

I situationer dér deltagarna gav korta svar eller inte svarade direkt, anvdndes medveten tystnad
som intervjuteknik. Genom att avvakta och inte omedelbart fylla ut pauser skapades utrymme
for deltagarna att sjdlva utveckla sina resonemang, vilket ofta ledde till mer utforliga och

reflekterande svar (Kvale & Brinkmann 2015: 161-162).

Samtliga intervjuer transkriberades ordagrant. Transkriberingsarbetet fungerade dirmed som
en fordjupad ldsning av intervjuerna och som en forsta del i analysprocessen. Detta innebar att
prelimindra monster och analytiska iakttagelser vixte fram i linje med en reflexiv tematisk
analys (Braun & Clarke 2022: 35). Vidare gjordes ocksa i samband med transkriberingen
anteckningar kring hur deltagarna uttryckte sig — pauser, betoningar och situerad tolkning av
kinslomissiga nyanser — vilket bidragit till meningsskapande dér bade det som sagts och hur
det sdgs bidragit till forstaelsen av deltagarnas erfarenheter utan att tillimpa en mer detaljerad

samtalsanalytisk transkriptionsniva (Kvale & Brinkmann 2015: 209-210).
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Reflexiv tematisk analys

Fortsatt analys genomf6rdes 1 enlighet med reflexiv tematisk analys (RTA) enligt Braun och
Clarke (2022). Hér lades fokus péd att vidareutveckla de monster som framtrdtt under
transkriberingen. Analysarbetet vixte darfor fram som en iterativ och pagaende process dér jag
rorde mig aterkommande mellan empiri och tolkning, och dér forstdelse for materialet
successivt vaxte fram. Kodning genomfordes manuellt och innebar en systematisk genomgang
av materialet dér initiala koder togs fram ndra deltagarnas egna berittelser och erfarenheter av
tid. I enlighet med fragestéllningen riktades sirskild uppmérksamhet mot rytm, avbrott, véintan
och osdkerhet som centrala situerade fenomen. Vidare provades, omformulerades och
grupperades koder 1 relation till varandra och relevans vilket skapade grunden for mer

overgripande teman.

Med utgangspunkt fran reflexiv tematisk analys ska inte analysen betraktas som en linjar
process utan som en pagaende och rekursiv praktik dir material tolkas i samspel med forskaren
(Braun & Clarke 2022: 35-36, 128). Med detta i1 atanke omarbetades teman fortlopande, dér
vissa dvergavs, andra blev sammanslagna eller preciserades i syfte att finga den variation och
komplexitet som framkom 1 deltagarnas berittelser och ddrigenom mgjliggjorde en mer
nyanserad forstaelse. Darutover dr de teman som utvecklats inte nagot som upptickts 1 insamlat
material utan ska fOrstds som analytiska konstruktioner som utvecklats genom mitt aktiva och
tolkande arbete i relation till det empirin har synliggjort (Braun & Clarke 2022: 234-237).
Analysen behandlade det som uttrycktes och hur deltagarnas erfarenheter av tid kom till uttryck
som levda och situerade fenomen. Sérskild hdnsyn lades pa hur temporalitet framtridde genom
deltagarnas sétt att orientera sig i vardagslogiker dir tid forstds som ndgot som strukturerar,

avbryter, stannar upp eller omforhandlar vardagslivets praktiker och mojligheter.

Etiska overviganden

Infor intervjuerna delgavs deltagarna skriftlig information om studiens huvudsakliga syfte samt
vad deltagandet innebar, anonymisering av material och att deltagande var frivilligt (se bilaga
A). Fore intervju informerades deltagarna vidare ocksd muntligt om syfte, ritten att avbryta
och 1 detta skede tillfrdgades samtliga ocksd om tillatelse att spela in eller ta anteckningar.
Eftersom denna studie ror erfarenheter som griansar eller overlappar mellan smaérta, oro och
begrinsningar tillsammans med en sjukdomsbild var det ocksé viktigt att kontinuerligt beakta
hur deltagarna reagerade under intervju och i vissa fall upprepa ritten att fa ta en paus, avbryta

eller att inte svara pé enskilda fragor. Intervjun behdvde dérfor ske pa ett sitt som var utformat
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sa att deltagarnas kontroll éver hur mycket av deras erfarenheter exponerades avgjordes av

deras egna griansdragningar (Kvale & Brinkmann 2015: 93-96; Bryman et al. 2021)

Samtliga deltagares identitet i materialet har anonymiserats. I analys har namn ersatts av
deltagarkoder, exempelvis P1 och P2, och 1 de fall dir uppgifter riskerat att gora enskilda
personer utsatta eller identifierbara har sddan information modifierats pa ett sétt som bevarar
citatens innehéllsliga betydelse. Samtidigt som citaten valts utifran hur de bidrar till analysen,
har de valts med omsorg och med hinsyn till deltagarnas erfarenheter samt ett etiskt ansvar for
deras roll och exponering, i linje med Kvale och Brinkmanns diskussion om kontextualiserande
av intervjucitat och etiskt ansvar for hur deltagare framstélls (Kvale & Brinkmann 2015: 306-
308, 313-315).

Reflexivitet och forskarroll

Ett initialt intresse for temporalitet och hur tid erfars i relation till smérta utgjorde en
utgdngspunkt for studien. Detta intresse tog form genom egna erfarenheter av
klusterhuvudvirk, vilket innebar att forskningsfragan redan fran borjan var situerad i en levd
kroppslig erfarenhet. Erfarenheten av ett lingre sjukdomsforlopp gjorde sérskilt fragan om tid
analytiskt framtrddande. En central iakttagelse 1 mina egna erfarenheter var hur tid upplevdes
som forvrangd under anfall. Perioder som subjektivt kunde kidnnas som flera timmar visade sig
i efterhand ibland ha varat betydligt kortare, exempelvis runt trettio minuter. Samtidigt
upplevdes vardagliga aktiviteter som utdragna och mer tidskrdvande &dn vanligt. Detta vickte
tidigt frdgor kring hur tid faktiskt erfars under ett smérttillstdnd och om temporalitet kunde vara
analytiskt relevant. Det vickte dven fragan om tid bor ses som en central dimension genom
vilken tillstdndet organiseras och erfaras. Studiens fokus formulerades ocksa mot bakgrund av
att mycket av den befintliga litteraturen om klusterhuvudvérk framstod som orienterad mot
symtom, diagnos och behandling, medan ménniskors levda erfarenheter och vardagsliv
synliggjordes 1 mindre utstrackning. Detta bidrog till att studien orienterades mot hur ett

specifikt smarttillstind organiserar erfarenhet 1 tid.

Under intervjuerna upplevde jag att min egen erfarenhet bdde mgjliggjorde och utmanade
forskningsprocessen, i linje med hur forskarens situerade position kan paverka bade i kontakten
med deltagarna och hur materialet kan komma att forstds (Davies 2008: 3-4, 109-111; Berger
2015: 220-224 ). A ena sidan fanns det en igenkinning i deltagarnas berittelser, sérskilt vad

giller smirtans intensitet och vardagens organisering kring anfall. A andra sidan framtridde
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tydliga variationer, exempelvis i hur deltagarna forholl sig till sina anfall och sin livssituation.
Vissa beskrev exempelvis en hog grad av acceptans, medan jag sjilv fortfarande upplevde
situationen som svar att forhalla mig till. Flera deltagare visade ocksa en form av lugn infor
framtiden som jag inte hade forvantat mig. Detta visade att den personliga erfarenheten inte
sjdlvklart skapade en gemensam forstaelse, utan i stéllet utgjorde en analytisk utgangspunkt
som kridvde reflexiv problematisering. Detta innebér att min position — dels som ndgon med
klusterhuvudvirk, dels som forskare — paverkade motet med deltagarna samtidigt som det

spelade in pa vilka aspekter som framstod som sirskilt relevanta i analysen.

Samtidigt strdvade jag efter att fokusera pd deltagarnas berdttelser snarare &n mina egna
erfarenheter. I vissa fall innebar detta att jag medvetet holl tillbaka igenkdnning eller egna
reflektioner for att inte styra samtalet, vilket samtidigt synliggjorde spdnningen mellan nérhet
och analytisk distans i forskarrollen. Det uppstod ocksa situationer dér intervjuerna tog en mer
samtalsliknande form, dar deltagarna uttryckte ett behov av att beritta och bli lyssnade pa. |
dessa moment blev det tydligt att intervjun fungerade som datainsamling men ocksé som ett
utrymme for att artikulera erfarenheter som annars séllan ges plats och dér intervjuerna kan
forstds som sammanhang dédr mening produceras i dialog (Kvale & Brinkmann 2015: 63-64).
Min position som bdde forskare och person med egen erfarenhet av klusterhuvudvirk kan
ddrmed forstds som dubbel. Den har potentiellt underléttat forstaelse och fortroende i métet
med deltagarna, men har ocksé kravt en kontinuerlig reflexiv medvetenhet kring hur denna
nédrhet kan paverka tolkning och analys. Samtidigt vicks fragor om hur min erfarenhet kan ha
paverkat vad som artikulerades, och vilka erfarenheter som darmed fick utrymme 1 métet med
deltagarna. 1 analysarbetet har detta krdvt att tolkningar 16pande granskats i relation till
materialet for att pa sa sitt undvika att personlig igenkdnning och egna erfarenheter styr

analysen.

Metodologiska begransningar

Studiens metodologiska begransningar dr huvudsakligen kopplade till det material som varit
tillgdngligt. Det empiriska materialet bygger pé ett mindre antal deltagares berittelser, vilket
begrinsar materialets rackvidd och den omfattning av levda erfarenheter som fingas. Detta gor
att resultaten inte kan ses som representativa for alla personer med klusterhuvudvérk. Vidare
ar materialet framst insamlat fran de som varit villiga att dela med sig av sina erfarenheter och
vardag och darfor gor analysen ansprak pd en djupare forstaelse av hur deltagares tid i relation

till vardagslivet kan upplevas och organiseras i stillet for att konkret séiga att det maste vara sa.
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En annan begrinsning &r att studien bygger pa intervjuer déir deltagarnas beskrivningar aterges,
tolkas och ges betydelse forst i efterhand och inte som direkta observationer. Det ar framst
deltagarnas sitt att beskriva, minnas och deras forsok att skapa mening kring handlingar som
analyseras. Mot denna bakgrund bor ocksd analysen forstds som tolkning av berdttade
erfarenheter. Den rymmer dels deltagarnas eget meningsskapande, dels min tolkning som
forskare av deras narrativa och situationsbundna sammanhang snarare 4n som direkt

observation av deras vardagsliv.

Slutligen intresserar sig studien framst for temporalitet och vardagsliv och hur dessa formas i
relation till sjukdomen. Detta innebér att behandling, diagnosforlopp och skillnader mellan
episodisk och kronisk klusterhuvudvirk inte star i analytiskt fokus eller anvidnds som
huvudsakliga jimforelsepunkter. En sddan avgriansning har mdjliggjort en nirmare analys av

tid, beredskap, vardaglig organisering och det sétt som deltagare forhaller sig till sjukdomen.

Mellan anfall och vardag: temporalitet, kontroll och social delaktighet

Detta kapitel dr organiserat som en forflyttning fran anfallstid till vardagslivets bredare sociala
och relationella organisering. Kapitlet utvecklas 1 fyra steg: i avsnittet Ndr tiden bryts
analyseras anfall som temporala brott, dir smértan fordndrar deltagarnas upplevelse av tid och
handlingsutrymme. Dérefter riktas fokus mot Beredskapsvardag, dér perioder mellan anfall
analyseras genom beredskap, planering och forsok att skapa kontroll under osékra villkor. I A#¢
vara i otakt med sin vardag analyseras hur denna temporalitet paverkar social delaktighet,
sarskilt genom avbokningar, otakt och svérigheter att samordna sig med andra. Avslutningsvis
analyseras 1 Autonomi under villkor hur autonomi och ansvar omférhandlas relationellt nar
vardagens kontinuitet inte lingre kan upprétthallas av individen ensam. I deltagarnas utsagor
forekommer ibland ordet attack™ for att beskriva det som i analysen bendmns som anfall. I det

foljande anvénds anfall som analytiskt begrepp, men deltagarnas egna ord behalls 1 citat.

Nir tiden bryts

Hir analyseras hur anfallstid fordndrar deltagarnas mgjlighet att orientera sig, handla och
upprétthalla vardaglig kontinuitet. Deltagarnas berittelser om anfallstid blir uttryck for en tid
som inte lingre kan anvidndas som stod for orientering, planering eller social nirvaro. I stéllet
maste den uthédrdas, samtidigt som den avbryter vardagen och fordndrar ramarna for vilka

handlingar som blir nédvéndiga eller mdjliga.
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Anfallstid som tidsbrott

Under anfall framtrader en sirskild tidslogik dér vardaglig linjér tid upphor att fungera som
stod. Denna tid ersétts av en temporalitet som upplevs som utdragen, stagnerad eller helt
upptagen av smértans niarvaro. Flera deltagare i studien beskriver denna tid som en evighet och
att bara ett fital minuter kan kéinnas som jétteldnge. En deltagare beskriver hur smértan himmar

hens utrymme att vara pd annan plats @n just i det upplevda och att tid saktar ner:

”Det gar jattelangsamt [...] For att den dr sa pass intensiv att ndr den ar dér [...] att du
bara vill fa slut pa eldndet. For att det, det gér inte att sitta och koncentrera sig. Allts4,

du kan inte tdnka pa annat an sméartan” (P7).

I denna utsaga framtrider tid inte som nagot neutralt eller som bakgrund till deltagarnas
erfarenheter, utan som ndgot som fordndras i och genom kroppen. Den mits inte léngre i
minuter och klockslag, utan i1 smirtans intensitet och varaktighet. Den externa och
gemensamma tiden forlorar hér sin orienterande funktion. I stillet blir tidsupplevelsen situerad
1 kroppen och darmed svar att dela med andra. Uppmarksamheten binds till smértan vilket gor
det svart att rikta sig mot omvérlden, planera framat eller att relatera till andra temporala
strukturer. Har kan tid framsta som ndgot som inte ldngre kan anvédndas, utan som nagot som
stannar upp och som méste uthérdas. Det dr ocksd hér anfallet kan forstds som ett brott i
vardagsordningen, dir det som normalt gor handlande mojligt, tillfalligt gors osdkert och svart
att rikna med (Fuchs 2013a: 2-3; Fuchs 2013b: 79-80). Samtidigt innebdr detta en temporal
omforhandling, dér forestdllningen om tid som linjér, forutsdgbar och produktiv tillfalligt

upploses (Sheppard 2020).

Det handlar alltsd om att tillfdlligt befinna sig i en temporalitet dér relationen mellan tid och

handling omorganiseras och dér anfallstid tar bort mojligheten att agera i tiden.

”Nér attacken pagar sd dr man dndé inte normal, kan man séga... begransad... framfor
allt utmattad [...] det ar begrinsande, det begrinsar livet i stor del och framfor allt nar
attacken pdgar. D4 ér det ingenting annat som kan hianda. Det &r bara att vinta ut den

helt enkelt” (P6).

Deltagaren sidger hér hur hen inte bara kénner sig begrdnsad men utanfor sitt normala sjalv. Hur
begransningar sker pd manga plan. Samtidigt framstar det i materialet att denna temporala

omstrukturering far direkta konsekvenser for vad som dr mojligt att gora. Nér tid inte ldngre
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fungerar som orienteringsram fordndras deltagarnas handlingsutrymme. Anfallstiden skapar
diarmed en fordndrad relation till handling 1 tid. Variationer i deltagarnas erfarenheter visar att
denna tidslogik kan vara bade rytmisk och oforutsidgbar. For en del deltagare framtrader
anfallen som rytmiska och aterkommande: ”"Men liksom mitt i [ett skov] d& ar det ganska
mycket sa hir klocka. Alltsd, man kan sétta klockan efter det nistan” (P9). Samtidigt uttrycker
andra en radikal of6rutsidgbarhet, ”Det kommer nér det kommer [...] spelar ingen roll var jag
ar” (P7). Det avgorande ér inte graden av forutsdgbarhet, utan att anfallen, oavsett form,
etablerar en tidslighet som inte fullt ut kan integreras i deltagarnas vardagliga temporala
struktur. Aven om det finns en rytmicitet och anfallen uppvisar viss regelbundenhet, sa ir det
inte tid som individen disponerar, utan i stillet en tid som kroppen patvingar och som alltid

finns dar: ”Okej, nu dr det fyra timmar kvar. Da kommer nista svdng, liksom” (P1).

Har innebér det att anfallstid inte utgor en Overgéende passage som slutar i ett stabilt tillstand,
utan att aterkommande temporala brott i stéllet integreras i individens vardagliga liv. Anfallstid
kan ddrmed forsta som en period av temporalt undantagstillstdnd dér personen for stunden dras
bort fran den gemensamma tid som andra fortsatt ror sig i. Analysen visar pd en dubbel
temporal forskjutning. A ena sidan s bryts kopplingen till den socialt organiserade tiden. A
andra sidan uppstar en kroppsligt forankrad tidslighet dér individen befinner sig i en tid som ar
svar att dela med andra och som skapar en form av temporal isolering. I denna mening kan
anfallstiden forstds som ett radikalt tidsbrott dir individen inte ldngre befinner sig i samma

tidsliga ordning som sin omgivning.

Handlingsutrymme och kroppslig nodlogik

I samband med anfall rubbas inte bara den temporala erfarenheten, utan samtidigt
forutséttningarna for att handla. Materialet visar hur deltagarnas handlingskapacitet forskjuts.
Det som vanligen upplevs som sjdlvklart, exempelvis beslutstagande, planering eller mgjlighet
att rikta sitt agerande, blir till synes starkt restriktivt och kroppsligt medierat. Handlandet
forsvinner inte, men det tar en annan form: det blir situerat och i1 hog grad styrt av tidslighet
och kroppsligt definierade handlingsramar som individen enbart delvis kan paverka. I stéllet
for att kroppen framtrdder som passiv framtrader den som ett villkor f6r vad som blir mgjligt

nér tid samtidigt upplevs som utdragen eller avstannad (Fuchs 2013b: 79-80; Munn 1992: 106).
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Detta kan forstds som en avgridnsad praktisk logik dir kroppen utgér den priméra
referenspunkten for vad individen uppfattar som mojligt. En deltagare visar exempelvis hur

handling under anfall inte ldngre styrs av intention utan av kroppsligt betingat tving.

’[Jag] vankar mycket runt. Nér det &r som vérst sd brukar jag sl huvudet i ndgonting.
Man kan vika tvitt véldigt argt om man sédger s ... det dr en intensiv kdnsla for man ar

sa irriterad [...] att ligga ner och forsoka hantera det 4r omdjligt” (PS8).

Handlandet som framtrdder hér later sig inte fangas inom en traditionell malorienterad
forstaelse. Rorelserna svarar mot det tillstind sjukdomen framkallar. Men samtidigt som de
inte dr planerade dr de inte godtyckliga. Tvértom fo6ljer de en situerad logik formad av
nddvindighet. Detta pekar mot en kroppslig nodlogik. Har avser kroppslig nddlogik framst det
handlande som tar form under sjdlva anfallet. Det handlar alltsd inte om de mer planerade
forberedande eller efterfoljande strategier genom vilka deltagarna forsoker skapa kontroll 1
tiden fore, efter eller mellan anfall. Aven om Munn (1992: 105-106) inte uttryckligen
tematiserar kroppen pa detta sétt, Oppnar hennes analys av handling som producerande av
spatiotemporala villkor for att forstd handlingskapacitet som relationellt genererad snarare dn
ndgot som bara dr grundat i intention i samspel med kropp, situation och temporala villkor. I

samband med anfall omstruktureras relationen mellan handlande och handlingsutrymme.

Denna kroppsliga organisering dér handling blir ndgot som drivs fram av kroppens tillstdnd
snarare dn deltagarens aktiva val, framtrdder som genomgdende i studien. Detta blir sirskilt
tydligt hos en deltagare som beskriver hur kroppen inte bara initierar utan ocksa uppratthaller
rorelse, D4 gér jag bara ut. Forsoker medicinera mig. Gar ut oavsett vilken tid det ar pa dygnet
och bara gar och gar liksom” (P9). En annan uttrycker samtidigt hur sociala relationer blir nagot
som stings av och som upplevs som svért att upprétthalla i relation till det kroppsliga, ™ [...]
jag har fina relationer med min familj [...] och min pojk, men vilket jag inte har nir jag har

skoven...liksom for att isolera mig fran alla” (P4).

Dessa utsagor visar tillsammans hur handlande under anfallstid inte enbart blir begransat. Det
fordndras. Kvar blir ett snidvt register dar akuta kroppsliga villkor definierar handlandet mot
omedelbara, situerade och nédvéndighetsdrivna responser. I linje med Fuchs (2013b: 80-81)
kan denna fordndring innebéra en forskjutning dér kropp gar frén bakgrund till forgrund, dér
kroppen inte lédngre blir ett transparent medium utan trader in som kroppsliga villkor. Genom

detta fungerar kroppen bade som utgangspunkt for handlandet samtidigt som den sétter
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kroppsliga begriansningar for vad som kan gdras och 1 vissa fall som ett motstand eller hinder.
Sammantaget visar detta att anfallstid ror en fordndrad tidsupplevelse relationen mellan

symptom, handling, och omvirld tillfalligt blir omorganiserad.

Beredskapsvardag

Det foregdende avsnittet visade hur anfallstid innebir ett brott i vardagens tidsliga kontinuitet.
I detta avsnitt visas hur mdgjligheten till nya anfall stracker sig in 1 vardagen &ven i
mellanperioder och strukturerar denna. Fokus flyttas ddrmed till de praktiker genom vilka
deltagarna forsoker skapa kontroll under perioder av osidkerhet. Med beredskapsvardag avses
hédr en specifik sjudomsanpassning dér praktiker, beslut och sociala dtaganden struktureras
kring risken for avbrott 1 deltagarnas vardagliga rytm. Begreppet fingar dven hur tid mellan
anfall organiseras kring mdjligheten av att ett nytt anfall kan bryta in. I denna beredskapsvardag
handlar kontroll mindre om att behdrska situationen och mer om att skapa en vardag som ar
hanterbar. Kontroll framtrider inte som stabil, utan som ndgot som uppritthills genom

planering och omproévning for att situationen ska bli tillfdlligt hanterbar.

Men samtidigt kan beredskapen inte alltid ses som négot som deltagarna aktivt véljer, utan som
nagot som véxer fram genom erfarenheter. En deltagare visar exempelvis hur skov blir ndgot
som fortsitter att strukturera relationen mellan kropp och framtid; en form av kroppsligt minne

som stannar kvar dven 1 fall dd anfallen kommer mer séillan:

”Ja, absolut och hur ménga ganger har jag inte slagit huvudet 1 badrumsvaggen for att
bli av med smirtan? Oj, Oj, Oj, men jag maste ju 4ndd ha fortrdngt nittionio procent av
allt eftersom jag har orkat ta mig igenom det hdr. Men som sagt nu, nir det borjar gé
langre mellan skoven [...] jag ar liksom mer rddd nu att det ska komma tillbaka. Nar
jag var mitt i det, da visste jag ju... det har kommer tillbaka, det &r ingen diskussion om
den saken. Men nu vet jag inte. Kanske har det slutat, kanske inte. Nej, det kommer nog

tillbaka” (P2)

Det deltagaren synliggor dr hur mellantiden innebér hur det kan vara problematiskt att atergé
till det normala. Aven mellan skov och anfall, existerar vetskapen om méjlighet till nya anfall
vilket formar vardagen och gor att beredskapen handlar bade om praktiska arrangemang och
levda minnen som péverkar forestdllningarna om vad och hur framtiden kan komma att bli;

hur den kédnns och hur nuet blir mgjligt att leva i.
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Att planera med reservation

I materialet framkommer planering som en praktik som hela tiden méste goras med reservation.
Det som kan intraffa framover blir en central referenspunkt kring vilken vardagen struktureras.
Genom fortlopande vaksamhet infor risken for nya smartanfall paverkas hur, varfér och om
beslut tas, samtidigt som rorelsemonster stindigt justeras. Nuet organiseras darmed i relation

till det som @nnu inte har intréffat (Gibbons et al. 2014: 7-8).

... att hantera att de hér attackerna som kan dyka upp nér som helst... 4ven om det

finns viss regelbundenhet [...] oron for att de ska dyka upp. Kommer ja att hinna bryta

det i tid. Vad kommer det att innebéra liksom?” (P9).

Oron infor framtida anfall tar sig uttryck i vardagen. Deltagarna beskriver hur det de gor och
de beslut de tar hela tiden formas 1 relation till risken for nya anfall. Sddant som planering blir
darfor svér att vidhélla. En deltagare visar exempelvis hur mojligheten till anfall &terkommande

destabiliserar planering:

”[...]det dr ju horribelt att behova, liksom. Ja, men att inte kunna planera sin dag
ordentligt eller sitt liv dverhuvudtaget och sa [...] D& maste jag liksom, ja, men liksom
lagga all tankekraft pa att forsoka minska episoderna och minska hur mycket det

paverkar min omgivning” (P9).

Denna instabilitet aterkommer ockséd i flera andra deltagares beskrivningar dir vardagen
organiseras genom fOrhandsanpassning. Exempelvis uttrycker en deltagare hur vardagen
priglas av hur deltagande alltid maste hallas 6ppet och vara omforhandlingsbart och en annan

hur man maéste ha en reservplan” (P1).

Det som framkommer i1 deltagarnas utsagor dr att det inte enbart 4r planeringens funktion som
fordandras utan dess plats 1 vardagen. Planering ror sig bort fran att vara ett redskap for att
organisera framtida handlingar i vad som 4r en stabil och framétriktad tidsram. I stéllet framstar
den som en praktik genom vilken deltagarna forsoker etablera en begrdnsad kinsla av stabilitet
1 en nyckfull och osdker framtid. Strategier som planering blir ett sitt att uppritthélla en
begriansad kdnsla av kontroll och temporal kontinuitet under belastning av villkor som hela
tiden kan fordndra spelrummet (Fuchs 2013b: 80). Planering fungerar inte som en fullstindig
16sning pé osédkerheten, utan som en praktik for att bearbeta och gora framtiden temporért

hanterbar. Framtiden framtridder ddrmed inte enbart som ett filt av mojligheter, utan som en
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osdker dimension dér détid, nutid och framtid kan dverlappa varandra (Kafer 2013: 37). Detta
framtridder 1 materialet genom hur framtiden fortlopande avgrinsas och végs mot vad som

upplevs som mojligt hir och nu.

Kontroll som omsorgsarbete i vardagen

Vidare beskriver andra hur en sddan logik genomsyrar dven vardagliga praktiker dar det man
gor (orkar eller klarar) reduceras och planeras strategiskt i forvdg for att kunna hantera

vardagen:

’[...] men just att jag inte planerar in for mycket saker [...] och liksom att jag planerar.
Man maste alltid tinka pa att om jag &r i en dalig period sd maste jag ha handlat hem.
Innan det s har mediciner med mig. Om jag ska nanstans kanske inte boka en resa nir

jag vet att den perioden alltid brukar vara sdmst och s&” (PS).

”Det ar liksom... det dr nedprioriterat, det &r mer att hdlla reda pa att sjilv dta, duscha,
gé pa toa och sen att forsoka sitta upp mal da... att, ja, men jag ska gora tre

hushéllssysslor idag” (P5).

Det som framtrader hér &r en form av anpassning som &r mer én det som gors i stunden och
enskilda aktiviteter. Hur man handlar fragmenteras och justeras fortlopande i relation till
kroppens kapacitet. Aven vardagliga och till synes okomplicerade aktiviteter kriver eftertanke
och som foljd upplevs vardagen inte ldngre som ett sjidlvklart flode. Snarare blir vardagen en
serie av situationer dir varje handling maste provas mot sina potentiella konsekvenser. Som
Mol (2008: 31-32) pdpekar handlar sjukdom i detta avseende inte om kontroll i egentlig
mening, utan snarare om att uppmairksamma och svara mot kroppens véxlande tillstand.
Kontroll framtrider ddrmed som provisorisk och situationsbunden. Den upphéver inte
osédkerheten, utan skapas genom aterkommande omsorgspraktiker som tillfélligt gor vardagen

till ndgot som gér att hantera.

I detta avseende kan vardagen ses som en kontinuerlig kalibrering av tid, energi och kroppslig
uthallighet, dér resurser fortlopande distribueras och omforhandlas i relation till kroppens
villkor. Samtidigt kan detta forstas bade som en friga om medveten anpassning och 1 hog grad
ett handlande som formas i relation till kroppens omedelbara tillstdnd. Flera deltagare beskriver
exempelvis hur handling under anfall inte l&ngre blir upplevda som nagot som man sjilv véljer,

utan ndgot som kroppen tvingar fram: “Man sitter och bankar huvudet i viggen och i bordet
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och s och &r ganska frustrerad. Rétt sa uppgiven [...] men sen blir det ju béttre” (P8). Andra
delar med sig av det motsatta, ddr kontroll under anfall i stillet forsoks upprétthallas genom

stillhet och kroppslig reglering.

”Jag lagger s& mycket tid pa att f4 ner pulsen och fa ner min andning [...] eh, sa att jag
lurar liksom kroppen till att hjérnan inte &r pakopplad och att hjdrnan eller... ja, huvudet
och kroppen ér franskilda. Sa jag ligger sa mycket fokus pé att f4 kroppen att spela
dod.” (P4).

Poéngen hir dr inte att kroppen tvingar fram handling, vilket analyserades ovan, utan att
deltagarna ocksd provar olika sitt att styra det tillstdnd som kroppen &r i nir kontroll bara kan
skapas provisoriskt. Hir sker det motsatta och visar hur handling dven kan riktas indt genom
att modulera kroppens tillstind genom andning och sensorisk kontroll i stillet for fysisk och

utatriktad aktivitet.

Vidare framstér materiella och sensoriska sdtt som centrala praktiker i hur en situation hanteras.
Deltagare beskriver hur omgivningen och det materiella blir aktiva och sensoriska strategier,
’[...] jag var tvungen att Oppna koksfonstrena och det kdndes som en lédttnad att fa femton
grader kyla pa skallen” (P6). I motsats beskriver en annan deltagare vdarme och vatten som
strategi, ’[...] nir jag ar i ett anfall lagger [jag] mig i varmt vatten... brukar somna i badkaret”

(P4).

Det som framkommer ir inte en strategi, utan i stéllet en varierad uppsittning av strategier.
Rorelse, stillhet, kroppslig reglering och materiella ingrepp utgor alla olika praktiker for att
hantera det som &r intensivt, vilket kan forstds som vardagligt arbete med kroppen och
medveten reglering av anfall (Fuchs 2013b: 80; Glavind 2023: 838). Olika handlingar eller sétt
att agera tas ddrmed i bruk beroende pa situation. Vidare kan detta ur ett temporalt perspektiv
ocksa forstds som att handlandet inte organiseras i en linjdr eller framatriktad logik, snarare
som situerad i praktiken och i ndra relation till deltagarnas kroppar, kroppsliga krav och villkor.
Samtidigt trdder dessa olika praktiker inte fram som isolerade handlingar, utan som
sammanhéngande handlingsmdnster som deltagarna viaxlar mellan beroende pa kroppsliga och
mentala belastningar som snabbt kan foréndras. Detta innebdr att handlingen inte bara ar
fragmenterad, utan foljer en praktisk logik déar deltagarna aktiverar olika responser beroende

pa olika grader av smirta eller kroppslig kapacitet.
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Osiker vardagsrytm

I de foregéende avsnitten har vardagen beskrivits som nagot som, dven under osédkra
forutsittningar, till viss del organiseras genom planering och kroppslig anpassning. Det som
trader fram hir dr nigot annat: vad som hédnder nir organisering inte ricker for att skapa
stabilitet och nér vardagen tappar sin kontinuitet. Har blir det tydligt att det handlar om mer
grundldggande begransningar 1 huruvida det dverhuvudtaget gér att hélla ithop vardagen som
sammanhéngande tidslig struktur. Detta blir sérskilt tydligt ndr den framstar som instabil och 1
vissa fall otillginglig. Deltagare beskriver exempelvis hur grundlidggande vardagliga
handlingar forlorar sin sjélvklarhet. En del kan inte pabdrjas och om eller nér de inleds gér de

inte nddvindigtvis att fullfolja. Ndgot sé vardagligt som att dammsuga kan vara omdjligt:

’[...] tidigare s& kunde jag inte ga upp och dammsuga, Om jag var uppe och dammsog
och anstringde mig mer dn 15 minuter... da hade jag ett anfall som varade ibland en

till tre timmar efterat och det var utéver dom vanliga anfallen” (P5).

Att det som paborjas kan avbrytas, skjutas upp eller inte tas vidare trdder ocksa fram i mer
generella beskrivningar av vardagen. ”Det ar inte det littaste for det forhindrar mig sa himla
mycket... alltsa vardagliga grejer. For att, manga saker far jag ju liksom ldgga undan. Alltsa

jag fér liksom ta saker och ting som jag klarar av” (P7).

Det vardagliga i dessa exempel édr viktiga. Det handlar inte i forsta hand om avgoérande
livsbeslut, utan om vardagliga handlingar som vanligtvis sker utan storre eftertanke som att
stdda, vara delaktig i familjelivet, paborja aktiviteter eller att fortsitta i det som ar rutinmassigt.
Nér sedan dessa maste vigas mot risken for nya anfall blir sjukdomen ocksa en del av néstan

varje beslut och rorelse. Vardagen fordndras pa en mycket konkret niva.

I relation till tidigare analys innebir detta en forskjutning fran en vardag som aktivt organiseras.
Organisering kvarstdr men dess verkan fordandras och dven om strategier finns, racker de inte
langre for att uppritthalla en sammanhingande vardag over tid. Sddan upplosning syns mer
tydligt 1 relation till stabila vardagsstrukturer som arbete. En deltagare beskriver detta tydligt
dér arbetslivet blir pausat och helt upphdr under perioder: ”Jag blir sjukskriven under perioden
sa att jag kan inte jobba, for jag blir sé pass hjarntrott” (P4). En annan uttrycker hur tillstdndet
1 stéllet for att tillfalligt pausa arbetslivet, blir sd pass ldngvarigt att nidgon stabilitet i
vardagsstrukturen inte ateretableras: ”Jag har nu haft ett oavbrutet skov pad tre ar och fyra

manader snart och huvudvérken har inte forsvunnit nagon géng [...] Men jag har jobbat hundra
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procent ndstan hela tiden [...] eller sa har de varit noll” (P5). Det som deltagarna synliggdr hir
ar dels att kontinuitet inte kan kvarstd i vardaglig praktik, dels att vardagen formas genom
tydliga skiften mellan tillstind. Detta blir en vardag déir deltagande ofta dr organiserat i

avgransade och ofta binira ligen sdsom att antingen jobba fullt ut eller inte alls.

Samtidigt organiseras denna diskontinuitet inte slumpmaéssigt. I manga fall kan tillstindet
organiseras genom tydliga uppdelningar mellan olika perioder. En deltagare beskriver
exempelvis symptomfrihet mellan skov: ”’[...] sa &r jag helt fri emellan skoven” (P2). En annan
beskriver hur anfallen aterkommer cykliskt 6ver aret och att hen dirmed under var och sommar
vet att en period kommer: ”D4& vet du hela varen och sommaren [...] i september... oktober dé
borjar det smyga sig pad” (P1). Samtidigt uttrycker en annan hur intensiva perioder med hog
frekvens kan 6vervildiga vardagen under léngre tidsintervall: ”[...] sa kan jag ha kanske upp

till sex, sju anfall per dag i en, Ja, runt en, tvé till tre veckors period” (P8).

Det som framkommer &r att vardagen inte enbart uppldses 1 avbrott. Snarare praglas denna av
en vardag som organiseras utifran dterkommande tidsliga tillstdnd dir rytm och vardaglig
praktik formas. Samtidigt som det kan uppsta perioder med relativ stabilitet, eller dir det finns
hel eller delvis symptomfrihet — dédr vardagen blir relativt fungerande — existerar ocksa
parallellt perioder ddr vardagliga moéjligheter reduceras, kraftigt begrénsas eller omformas.
Dessa tillstand integreras dock inte samman fullt ut i varandra. I stillet syns en vardag dér olika
tillstdnd foljer varandra men aldrig riktigt bildar ssmmanhingande forlopp. Det ricker inte att
hantera nuet eller att ha en framéatriktad planering. Navigering mellan och genom dessa
perioder maste ocksa forstds som en kontinuerlig navigering. Det som upplevs mdjligt 1 ett

sammanhang dr inte sjilvklart overforbart till nésta.

Denna form av beredskap innebér att vardagen organiseras genom dterkommande anpassningar
och genom en orientering mot en framtid som inte kan stabiliseras fullt ut. I detta avseende kan
vardagen forstds som strukturerad av en spidnning mellan olika rytmer, dir stabila och
forutsdgbara sekvenser bryts upp och omformas i olika temporala tillstind. Som Lefebvre
(2004: 7-8) visar, etablerar sig vardagen genom repetitiv organisering av aktiviteter och krav i
vilket vardagen kdnnetecknas av samspel mellan rytmer som inte alltid 4r harmoniska. Men
han menar ocksé att regelbundenhet och avbrott inte existerar separat, vilket i denna studie
snarare framtrader som rytmer dér deltagarnas vardag organiseras i och genom aterkommande
och delvis étskilda perioder. Detta gor att vardagen aldrig konsolideras till enhetlig temporal

ordning, utan alltid &r 1 beredskap och 1 fortloépande omforhandling.
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Hér framtrdder ddrmed en beredskapsvardag, dér planering fortsatt &r central, men dér
aterkommande forsok att planera, reglera och anpassa handlingar inte alltid resulterar i en
sammanhédngande vardag. Osdker vardagsrytm visar ddrmed att beredskap handlar om att
forehalla sig till anfall som kan komma i framtiden och om att mellan anfall dterskapa den
stabilitet som var innan anfall samtidigt som sadan stabilitet aldrig fullt ut kan sikras. Detta

vécker 1 sin tur fragan om hur en sddan vardag kan samordnas med andra.

Att vara i otakt med sin vardag

Detta avsnitt visar hur den temporala osdkerheten ror sig bortom individuella
vardagserfarenheter och fir sociala konsekvenser nir tid inte gér att samordna med arbetsliv,
familj och andra sociala relationer. Nér vardagens temporalitet inte kan samordnas med
omgivningens delade tidsordningar uppstar det som 1 denna studie forstas som otakt. Med otakt
avses hir mer dn praktiska fordndringar, som instillda aktiviteter eller planer som behdver
planeras pa nytt. Begreppet fingar en relationell problematik, dir nérvaro, tillginglig och
tillforlitlighet inte alltid gér att garanteras 1 den sociala tid som andra forlitar sig pd. Det ror
sig darfor inte om en generell eller abstrakt form av otakt utan om mycket konkreta sétt som
tiden ar ordnad pa. Arbetslivet bygger pa foOrvintningar, familjeliv péd rutiner,
vanskapsrelationer pa tillginglighet och virden &r schemalagd och erbjuder hjidlp inom
bestimda tider. Det dr i relation till dessa konkreta ordningar som sjukdomens tidslighet blir

kénnbar.

Att inte kunna lova nérvaro

Vad sker da nér tid bryts, nér vardag organiseras genom beredskap och dessa temporaliteter
moter sociala sammanhang som forutsétter stabilitet, samspel och tillforlitlighet? Fragan blir
sarskilt tydlig nar sammanhanget kriaver narvaro och anpassning men det kroppsliga tillstdndet

inte tillater det.

Ett framtradande tema &r avbokningar som aterkommande och normaliserat inslag. En
deltagare beskriver exempelvis: ”’Da brukar jag tyvérr [...] oftast avboka” (P7), och att risken
for anfall dndrar tillgdngligheten. En annan uttrycker mer generellt att det funnits saker som
maste bokas om, flyttas eller pausas: "Ja, stilla in eller skjuta pa [...] jag kan gé pa en middag
fullt medveten om att det... det kan sékert bli sé att jag behdver ldmna” (P9). Detta pekar mot
att handling inte nddvéindigtvis omsatts till genomforande, utan snarare till en 6ppen framtid.

Det som planeras blir darfor nagot som méaste hillas 6ppet for omprovning. Har kan dterigen
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tid forstds som nagot producerat genom handling (Munn 1992: 106) och i detta sammanhang

framtrdder denna produktion som instabil.

Vidare kan denna temporalitet forstds som ndra kopplad till kroppslig kapacitet och om man
har formagan att halla fast vid det man inlett genom vad Fuchs beskriver som temporal
synkronisering, att vara i social synk med andra (Fuchs 2013b: 80-83). Nér sidan
synkronisering mellan individens tid och sociala processer — exempelvis vardagliga rutiner och
att vara 1 tid — bryts, kan detta resultera 1 att kontinuiteten mister sin sammanhéllning (Fuchs
2013b: 82). Att inte 1 forvag veta sin tillgdnglighet kan darfor ocksé forstas som att inte vara i
den tid som situationen kréver, dir en avbokning kan bli resultatet av sddan desynkronisering
och av en framtid som ar villkorad. I beskrivningar blir nirvaro snarare tolkad som provisorisk.
En deltagare beskriver en forlust av tillforlitlighet och hur de sjdlva och andra inte kan veta om
de kommer att delta: ”[...] det &r inte jattekul for alla heller runt omkring mig, att man inte kan

riktigt lita pa om jag kan komma eller inte. Jag kanske kan gora den hér grejen eller inte” (P7).

Problemet r inte bara utebliven ndrvaro, utan att narvaro blir ndgot som ar svart att lova som
en stabil framtida mdjlighet. Utifran Fuchs (2013b) kan detta forstds som att individen har stigit
ut ur den tid som delas med andra. Har forsvaras deltagarens mojligheter till gemensamt
handlande. Att inte veta, inte kunna planera och i stéllet befinna sig i en forskjuten samtidighet,
kan ha foljder for individens egen orientering i tid. En konsekvens kan vara att denne

(deltagaren i detta fall) saknar mojlighet att ingd i gemensamt handlande.

Det som framtrader dr en mer grundlidggande spénning i hur tid fungerar i sociala relationer.
Nar avbokningar dr en realitet paverkas omgivningen, men deltagarnas svarigheter att delta
fullt ut visar ocksa pa en tid som &r svar att stabilisera i relation till andras forvdntningar. Nar
deltagaren aterger hur hen uppfattas — ”du stéller alltid in” (P4) — ar det inte bara irritation som
synliggors men forvintningar pé att vara samordnad med deras tid. Sddan friktion kopplas
ocksa till strukturerade sammanhang som arbets- och familjeliv: ”D4 kan jag inte komma och
jobba” (P4), eller ”[...] jag har inte riktigt kunnat delta 1 det [vardagliga] och vara aktiv och
inte kunna sitta mig in ens 1 dagens schema” (P5). Det finns en implicit férvintan om
kontinuitet och tillforlitlighet 1 sociala relationer som synliggors. Nér kontinuitet bryts kan
deltagande bli osdkert, men i vissa fall ocksd omdjliga att uppratthdlla. Detta kan jamforas med
Bury (1982) om hur kronisk sjukdom kan innebéra en stérning i vardagliga ordningar och hur

det som tas for givet krdver medveten anstrangning (Bury 1982: 168-170).
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Vidare handlar problemet mindre om hur ofta deltagaren behovt avboka och mer om att
deltagaren ar i otakt med normativ tid och inte passar ihop med andras uppfattning av vad den
tiden ska vara. Detta skiljer sig fran den osdkerhet i tid som tidigare beskrivits som kroppslig.
For att kunna delta behdver man ocksa kunna hidnga med i andras tempo, vilket inte alltid &r en
mdjlighet. Detta ligger i linje med Fuchs forstielse av implicit temporalitet skede fungerar som
en oreflekterad och kroppsligt forankrad tid tidslighet, dér kroppen stér i ett praktiskt samspel
med omgivningen (Fuchs 2013b: 81-82). Nar sedan exempelvis deltagaren upprepade ganger
inte langre kan delta, rubbas sddan synkroniserad tid och blir ddirmed mer medvetet upplevd,
dér den inre tidsupplevelsen saktar ner eller accelererar i forhallande till omgivning och sociala

processer (Fuchs 2013b: 82-83).

Auvsnittet visar ddrmed att otakt omfattar bdde uteblivet deltagande och hur dterkommande
osdkerhet fordndrar deltagarnas mdjlighet att framstd som tillforlitliga i relation till andra. Detta
leder vidare till frigan om hur denna otakt hanteras, sérskilt i relation till andra, stod, beroende

och strivan efter ndgon form av autonomi.

Autonomi under villkor

Foregdende avsnitt visade hur deltagarnas vardag inte alltid gar att samordna med de
tidsmonster som delas 1 arbete, familj och sociala relationer. Detta avsnitt visar autonomi som
nagot som forhandlas fram relationellt snarare 4n som ett stabilt tillstdnd, sdrskilt nér tid, ansvar
och handlingsutrymme blir gemensamma med omgivningen. Autonomi forstas hir inte som
fullstdndig sjilvstdndighet, utan som férmagan att bevara nagon form av handlingsutrymme

och vardaglig kontinuitet nér kroppen hela tiden dndrar villkoren.

Kroppen som villkor for sjalvstindighet och beroende

Har framtrader det hur denna brist pd samstdmmighet inte innebér att individen 1dmnas ensam.
Den drar in och involverar andra. I takt med att det egna handlingsutrymmet minskar fordndras
det sétt som vardagen kan hallas 1 gdng. Det blir mindre ndgot som man bér sjilv och 1 hogre
grad nagot som blir beroende av andras nérvaro och samspel. Har framstar inte deltagarnas
stod som ndgot som mobiliseras i efterhand, snarare som nagot som redan finns 1 vardagen och
som dr invdvt i en vardag som kriver fortlopande organisering. Sociala relationer kan
uppmaérksamma, lyssna och agera i relation till kroppsliga signaler. I vissa fall gors detta innan

nagot uttrycks tydligt.
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”Da ringer jag ju bara min, eh, ringer bara hans mormor och min mamma sa kommer
hon och hdamtar honom, och det ar ett stdd som jag har haft hela tiden innan han kom
ocksa. [...] hon kan ndmligen hora pd mig... om hon inte ser mig sd kan hon hora pé
mig hur illa det dr, och dé har det varit véldigt ofta att *ska jag komma och himta dig?’”’

(P7)

I detta fall framtrader stod som en form av praktisk kunskap som utvecklats under relationen
mer 4n isolerade insatser och dir deltagaren inte alltid méste verbalisera sitt behov. Snarare
handlar det om en utveckling av uppmérksamhet pa kroppsliga férandringar, att kroppen blir
lasbar och att andras handlande blir en del av hur situationen hanteras. Andra beskriver liknande
hur vardagen kan komma att bdras upp av relationella verenskommelser. En deltagare
uttrycker det kort och precist: "Dom fOrstar ju” (P5). Detta korta uttryck tyder pd en langre
erfarenhet av att inte behdva forklara. Samtidigt som sadan fOrstéelse inte &r given, i1 en ny
situation kan kroppslig implicit forstelse behova etableras dver tid: "Det tog lang tid for
honom att fatta, eh, hur allvarligt problem jag hade for att han inte kunde forsta hur [...] illa
det var” (P4). Detta synliggor samtidigt hur relationella resurser — exempelvis tydligt stod frén
andra — inte kan tas for givet. Nar praktiskt stod eller forstielse inte finns tillgdngligt, om det
begrinsas eller det kridver tid, sé riskerar handlingsutrymmet att bli instabilt och sarbart. |
relation till andra kan darfor sjilvstdndighet bli beroende av det stod som finns tillgangligt och
néra i vardagen. Tidigare forskning om klusterhuvudvérk visar ocksa att belastning i tiden
mellan anfall kan ta form genom social tillbakadragenhet, fordndrade villkor for intima

relationer och begrinsat erkdnnande fran familj och véanner (Pohl et al. 2021: 1-3).

Vad deltagarna beskriver dr en vardag dar det som annars kan forstas som individuella uppgifter
blir en del av gemensamt handlande och hanteras i samspel med andra. Det handlingsutrymme
som forhandlas i relation till klusterhuvudvirk innebédr ddrmed inte enbart individuellt
agerande, utan ir relationellt och situerat: det formas med andra, hélls dppet eller begrinsas.
Detta ligger ndra Mols (2008: 79-80) beskrivning av omsorgens logik, dir handlande fOrstés
som nagot som cirkulerar mellan flera aktérer &n som individuellt avgransat. Darmed kan
deltagarnas vardag forstds som ndgot som man inte nddvandigtvis har”, utan ndgot som man
far tillgdng till, som vixer fram och kontinuerligt uppritthlls 6ver tid genom samspel och

anpassning tillsammans (Glavind 2023: 851-852; Munn 1992: 94).
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Samtidigt dr inte denna relationella vardagsorganisering utan spanning. I materialet synliggors
en tydlig spanning mellan att vilja vara sjdlvstandig samtidigt som det finns ett behov av att ta

hjilp av andra.

”Det var jobbigare forr. For att jag inte dr den personen som vill ta hjdlp utav andra utan
jag vill klara mycket sjilv... men det &r ju lattare nu eftersom jag inte har mycket val.
For att jag inte dr kapabel att ta hand om mig sjdlv. Nista gdng, ja, d@ maste jag ta hjélp
av andra.” (P7)

Hir visas hur autonomi inte nédvéndigtvis helt forsvinner. Deltagaren visar hur viljan att ’klara
sig sjalv” finns kvar. Samtidigt dr det littare att slippa kraven temporirt eftersom autonomi
omforhandlas till nagot praktiskt och situerat. Sjalvstandighet blir inte 1dngre given utan snarare
nagot som varierar fran situation till situation, plats och méende: ”Det beror pa hur jag méir. Jag
[ar] hellre hemma pa hemmaplan [...] s det &r lite vad jag orkar for” (P7). Detta pekar mot att
handlingsféormaga inte nddvéndigtvis dr ndgot som enbart tillhor deltagaren sjdlv, utan ndgot
som véxer fram ur och i relation till omgivning, sociala relationer samt de villkor som definierar
vad som blir mgjligt (Gammeltoft 2018). Att ta hjdlp framstar ddrmed inte enbart som ett tecken
pa forlorad autonomi, utan ocksa som ett sitt att bevara ett visst vardagligt handlingsutrymme

nér sddant utrymme blivit begrinsat och kontinuitet &r svér att uppritthélla (Glavind 2023).

Roller forskjuts, tid blir gemensam

Vad materialet visar dr att denna foréndring inte alltid stannar vid enskilda situationer. Den nér
in 1 hur vardagen fungerar som helhet: nér villkoren for vad som dr mojligt ar kraftigt varierande
over tid fordndras ocksd hur ansvar fordelas mellan personer och vem deltagarna orienterar sig
mot (Bury 1982: 168; Gammeltoft 2018: 84-85). Det som tidigare var en del av deltagarens
“normala” roll kan helt eller delvis omférhandlas och ansvar omfordelas. Sddan omfordelning
sker anpassat efter situation och inte en gang for alla, utan aterkommer i takt med sjukdomens
rytmicitet och bidrar till hur vardagens uppgifter kontinuerligt forflyttar sig mellan personer.
Synligt blir att omférdelningen av ansvar inte kan reduceras till en praktisk fraga. Nér
deltagaren beskriver den egna nérvaron i familjens planering och aktiviteter, gors detta genom
att den egna positionen i vardagen forskjuts, tidigare rollerfarenhet blir osdker och priglad av
ambivalens. Detta skapar ett behov av att forehdlla sig till en ny orientering dir normer, och

sjalvforstaelse maste successivt omforhandlas (Gibbons et al. 2014: 2).
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[...] min sambo &r jatteduktig pa att planera [...] och haller pa liksom med att planera
in moten med kunder och det ar ridskola med barnen... och det ar aktiviteter och [han]
skjutsar [...] Jag har inte riktigt kunnat delta 1 det och att vara aktiv ... och inte kunna

sitta mig in ens 1 dagens schema for min sambo och barnen.” (P5)

Det som blir centralt hir dr séttet som vardagen ordnas och hur den inte bara justeras utan
overldmnas. I P5:s fall blir det klart att det &r partnern som organiserar vardagen och gor den
sammanhéingande genom att ta over delar som blir svara att upprétthalla i skov. Men andras
medverkan &r inte alltid sjdlvklar fran borjan. Att roller forskjuts kan ocksa innebédra pagaende

arbete for att gora situationen forstaelig vilket inte alltid sker oproblematiskt.

”Jag fick ju ldra honom till slut och hjdlpa mig och han fick ju sétta sprutor [...] Han
fattade hur... hur illa det var nér jag inte ens kunde ta en spruta sjilv. Eh, men det var

absolut friktion” (P8).

I detta fall dr inte stodet en given resurs utan utvecklas gradvis och dér en tidslig fordrdjning
uppstar innan ansvar blir dverforbart. Denna process saknar forst fasta ramar for vem som gor
vad och nér och som initialt innebdr en vardag som inte kan héallas samman genom andra. Det
ar forst ndr vissa uppgifter blir for svéra for hen sjilv att hantera vid de tidpunkter da de krivs

som relationella monster successivt uppstar och ansvaret kan tas 6ver och integreras i vardagen.

Vidare visar materialet att denna omfordelning sillan dr koncentrerad till en person eller en

enskild relation:

”Nej, barnen ir battre &n mannen pa det, faktiskt. [...] De tog mer ansvar [...] Jag har
tvd systrar och den ena bor vildigt nira. Henne kan jag forlita mig pa. Sen har jag en

vdninna [...] Hon vet precis hur det ar” (P8)

Vad detta tyder pa &r att vardagligt ansvar flyttas, inte bara frdn en person till nista, utan
distribueras mellan flertalet personer vid olika tidpunkter, sa att vardagen dnda kan fungera.
Vidare pekar det mot att kontinuitet inte langre ar forankrad i den enskilda personens forméga
att kunna vara med hela tiden, utan snarare i hur andra fyller roller och funktioner i olika skeden
for att gora det som stunden krdver. Autonomi framtrdder dirmed mindre som individuellt
oberoende och mer som nigot som mojliggors, begrinsas och uppritthdlls genom relationer,

praktiska arrangemang och delat ansvar.
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Diskussion och Slutsats

Mot bakgrund av resultaten framtrdder beredskapsvardag som studiens centrala analytiska
begrepp. Begreppet synliggor hur tid mellan anfall inte ar neutral, utan aktivt organiseras
genom praktiker déir deltagarna forsoker uppritthalla vardaglig kontinuitet under osdkra
villkor. Genom Munns (1992) forstaelse av tid som socialt producerad blir det tydligt hur
beredskapen infor framtida anfall redan strukturerar deltagarnas sétt att organisera och
orientera sig 1 nuet for att fa vardagen att fungera. I relation till Fuchs (2013a: 2-3) kan
beredskapsvardag forstds som mer én tid mellan anfall. Fuchs synliggdr vad som stér pé spel:
hur kroppens sarbarhet och vardagens skora forutséttningar blir synliga. Beredskapsvardag

visar 1 sin tur hur vardaglig organisering sker efter och mellan sadana tidsbrott.

Dérmed blir sjukdomen inte begridnsad till enskilda episoder, utan viver sig successivt in i
mellanrummen mellan anfallen och gor dven smartfria eller mindre akuta perioder temporalt
laddade. Detta ligger samtidigt ndra Gibbons et al.s (2014) analys av utdragna
mellanpositioner, ddr mellanfasen inte ses som en fas som nddvéndigtvis passeras, utan som
nagot som kan drdja kvar och i vissa fall bli ett mer varaktigt tillstdnd. I denna studie blir déarfor
beredskapsvardag anvidndbart for att synliggora hur deltagarna aterkommande balanserar
mellan kontinuitet och avbrott. Diskussionen riktar sig darfor mot hur aterkommande anfall

gradvis blir villkor for hur vardagen levs, organiseras och erfars temporalt.

Fran anfall till mellanrum

Ett viktigt bidrag 1 studien ar att fokuset flyttas frén anfallen till den vardag som fortlopande
formas 1 tiden mellan och runt deras mojliga aterkomst. Tidigare forskning har framst belyst
konsekvenser for livskvalitet, mdende och relationer. André & Cavers (2021: 423-425) betonar
exempelvis hur deltagare ofta upplever missforstdddhet och ifrigasittande, medan Whitley et
al. (2025: 6-9) visar hur erfarenheten priglas av osédkerhet, brist pa kontroll och oro infor
framtida anfall. Denna studie ansluter till dessa resultat, men fordjupar dem genom att visa hur
erfarenheter av osédkerhet, forlust av kontroll och oro organiseras temporalt i vardagliga

praktiker och dédrmed inte enbart som psykosociala foljder i relation till smérta.

Det centrala dr darfor inte endast att anfall intrdffar, utan att sjukdomens betydelse inte upphor
nér anfallet dr Over. Snarare framtriader sjélva mojligheten till ett nytt anfall som nagot som
inverkar pd vardagslivet redan i tiden mellan anfall. Detta innebér att perioder utan anfall inte

nddvindigtvis kan forstads som neutrala eller fullt aterstillda. I stillet kan de priglas av stindig
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vardagsberedskap. Framtridande blir ockséd att denna beredskap sétter ramarna for hur
vardagen formas i relation till stabilitet. Som f6ljd uppstéar inte en sammanhingande vardag
utan ett sitt att leva dér saker maste anpassas efter kroppsliga villkor. P4 sa sitt visar studien
hur tid mellan anfall inte bestér av passiv vintan, utan en socialt och praktiskt organiserad form
av vardagsliv. Detta kan forstés 1 relation till Munns (1992) forstaelse av tid som ndgot som

skapas genom social praktik och som inte &r statisk, utan som formas och omformas.

Att skapa kontroll i beredskapsvardagen

Kontroll framtrader i materialet som en provisorisk vardagspraktik. Tidigare forskning har visat
att klusterhuvudvirk ofta beskrivs som ett tillstind som griper in i vardagens sociala och
praktiska ordningar. Deltagare beskriver forlorad kontroll, hur rddslan infor potentiella nya
anfall blir ndrvarande i vardagen och hur social delaktighet paverkas (Whitley et al. 2025: 6-9;
André & Cavers 2021: 423-425). Denna studie fordjupar denna forstaelse genom att visa hur
kontroll framtridder som nagot provisoriskt, och som négot som skapas genom praktiskt och
relationellt arbete 1 vardagen. Deltagarna forsoker inte att undanrdja osékerheten, eftersom nya
anfall aldrig fullt ut kan forutségas eller kontrolleras. Hos Mol handlar sjukdomsvardagen inte
framst om att beméstra kroppen, utan om att prova sig fram fortlopande for att se vilka praktiker
som fungerar i konkreta situationer (Mol 2008: 31-35), vilket kan ses hir. Kontroll framstar
ddrmed inte som en motsats till osékerhet, utan som en provisorisk praktik genom vilken

tillfalliga handlingsmdjligheter skapas.

Temporalitet som social och relationell ordning

Studien visar att temporalitet handlar om individuella erfarenheter av tid och vécker ocksé
frdgor om hur vardagsliv bygger pd att ménniskor kan samordna sig i tid. Thomas Fuchs
(2013b: 79-83) beskriver den implicita tidsstrommen som en forreflexiv och kroppsligt
forankrad tidslighet som formar det vi gor i vardagen utan att vi medvetet tinker pé eller miter
den. Nér mojligheter att planera, hélla 16ften eller delta i sociala sammanhang dndras, paverkas
dven relationer till andra méanniskor. Det ricker inte att forsta social delaktighet som fysisk
ndrvaro. Deltagande kraver ocksa temporal samordning: att kunna vara tillginglig vid rétt
tidpunkt, f6lja vardagens rytmer och uppfattas som forutsdgbar och tillforlitlig 1 relation till
andra. Studien pekar dirmed mot en forstaelse av social delaktighet som ndra kopplad till

temporal samordning.
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Nir deltagarnas kroppsliga tid inte sammanfaller med eller gar att samordna med arbetslivets,
familjens eller den sociala omgivningens vardagliga rytmer uppstar en form av otakt.
Avbokningar och fordndrade ansvarsforhdllanden blir ddrmed inte enbart praktiska
konsekvenser, utan synliggdr en mer grundliggande sarbarhet i vardagslivet. Franvaro,
avbokningar och fordndrat ansvar framtrader dirmed inte som tempordra storningar, utan som

uttryck for temporal instabilitet.

Autonomi som nigot format i relation med andra

Ett tredje bidrag &r att studien visar hur autonomi fordndras under villkor av aterkommande
osdkerhet. [ materialet framstar sjilvstdndighet som nagot relationellt och situationsbundet och
inte ndgot som deltagarna antingen har eller forlorar. I manga fall mojliggors och upprétthélls
den genom andra ménniskors stdd, praktiska och sociala medverkan. Detta ligger nira
Gammeltoft (2018: 84-85, 88-89) och hur handlingsférmédga kan forstds som ndgot som
utvecklas 1 relation till omgivningen, genom familjeband, Omsesidighet och moralisk
skyldighet. Samtidigt finns en skillnad mellan det kontextuella hos Gammeltofts studie och
denna. Gammeltoft analyserar handlingsutrymme med utgédngspunkt i en vietnamesisk social
vérld och de centrala sociala villkoren som beskrivs ovan. I denna studie framtréder relationell
autonomi genom svensk vardagskontext och dir ideal som sjdlvstindighet, personlig
ansvarighet och sjdlvkontroll samexisterar med beroendet av hjilp fran nirstdende. Vidare
pekar studien mot att autonomi framtrdder mindre som en individuell oberoendekapacitet och
1 stillet behover forstds som relationellt mdjliggjord handlingsforméga. Det dr inte bara
kroppsliga hinder som formar deltagarnas mgjligheter, utan ocksa de relationer och praktiska
resurser som finns tillgéngliga samt vilken grad av social forstaelse de dr omgivna av. Samtidigt
framkommer ocksa att sddan relationell autonomi dr beroende av tillgdngen till sociala resurser
och dérfor inte kan forstds som jimnt fordelad. Studien pekar dirmed mot hur sjukdomens
temporalitet — anfall, mellantid och aterkommande risk for nya anfall — organiserar handlande

och ansvar bortom individen sjélv.

Avslutande slutsats

Den overgripande slutsatsen dr att klusterhuvudvérk bdde avbryter vardagen och fordndrar de
villkor under vilka vardagslivet kan fortsdtta mellan anfall och skov. Anfallen utgor tydliga
tidsbrott, men studiens centrala bidrag ligger 1 att visa hur deras mojliga aterkomst redan formar
och paverkar det som sker mellan dem. Genom begreppet beredskapsvardag kan denna

mellanliggande tid forstds som en egen vardagsform, snarare én ett tomrum mellan anfall eller
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en enkel aterging till det normala. Aven relativt symptomfria perioder bor dirfor ses som
tidsligt laddade snarare &n som enkla pauser fran sjukdomen. Snarare visar studien att autonomi
omformas och sjdlvstidndighet framtrider mindre som oberoende och 1 stéllet som tillfalligt
mojliggjord genom samspel mellan kropp, tid och andra ménniskor. Beredskapsvardag visar
ddrmed hur sjukdomens mgjliga aterkomst inte ligger utanfér vardagen utan 1 stéllet blir ett
organiserande villkor for hur den hills 1 géng, dér kontroll, ndrvaro och sjédlvstindighet inte
framtrdder som stabila tillstind. Snarare blir dessa nadgot som fortlopande etableras situerat

genom praktiker, relationer och ansvarsfordelning.

Diarmed forskjuts forstéelsen av klusterhuvudvirk frén anfallens akuta dramatik till den vardag
som levs i véntan pd och formas av deras mojliga aterkomst. Det som synliggors ér hur ett till
synes vanligt liv kan bli villkorat av de praktiker, relationer och marginaler som krévs for att
vardagen ska kunna fortsédtta. Denna vardag rymmer bade begrdnsningar och avbrott, men
innebdr ocksd att deltagarna utvecklar kunskap: nya former av praktisk orientering och
forstaelse i relation till kropp, rytmer och villkor. Kroppsliga monster blir ndgot som deltagarna
uppmidrksammar och lér sig att 14sa, samtidigt som planering och kontroll fir karaktiren av
mer provisoriska och mindre definitiva sitt att skapa hanterbarhet. Relationer far betydelse som
praktiska och temporala resurser for att det dagliga livet ska bli sammanhéngande och skapa
viss kontinuitet. Detta bor inte tolkas som att sjukdomen ges positiv betydelse. Snarare visar
det att klusterhuvudvirkens dterkommande avbrott kan fordndra villkoren och dédrmed tvinga

fram sétt att forstd och anpassa sig till en fordndrad vardag.

Studien visar att beredskap inte bara dr en individuell handlingsform, utan att den framtrader
som en temporal och relationell organisering av vardagslivet, dir framtida anfall redan
paverkar hur ménniskor planerar, deltar och férdelar ansvar mellan sig sjédlva och andra. Darfor
blir otakt viktig som begrepp eftersom det visar hur sjukdomens tidslighet stracker sig bortom
den kropp som drabbas och pdverkar mojligheten att samordna sig med sociala sammanhang
som bygger pa gemensam tid, tillgdnglighet och kontinuitet. Genom att vara i otakt med andra
blir deltagande svért och ibland omdgjligt att upprétthalla. Detta 6ppnar for en bredare friga om
hur vardaglig autonomi kan forstés nir sjalvstandighet inte nodvandigtvis innebér att vardagen
birs upp individuellt. Nar sjédlvstindighet inte kan grundas i oberoende blir den i stéllet
beroende av beredskap, sociala relationer och en aterkommande forméga att omférhandla

vardagens villkor.
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Vidare forskning kan med fordel rikta uppmérksamheten mot hur beredskapsvardag produceras
och formas i sociala relationer och institutionella sammanhang, sirskilt i skdrningspunkten
mellan individens egen hantering av sjukdom, familjeliv, arbete och vardpraktiker. Sarskilt
relevant vore att undersdka hur nérstdende sjélva erfar den temporala samordningen som krévs
nér en ndrstaendes tillgénglighet inte kan tas for given. Detta giller sirskilt hur deras vardagstid
omformas, hur ansvarsforhallanden utvecklas och om sjukdomens osédkerhet dr ndgot som
ocksé delas och cirkulerar mellan personer i nira relationer. Sddan fortsatt forskning skulle
kunna synliggdra hur beredskapsvardag och otakt ocksd formas i relationer som stir ndra
sjukdomen utan att sjélva vara kroppsligt drabbade av den. Den skulle ocksé kunna belysa
skillnader mellan vardagsliv dér det finns tillgang till sociala ndtverk och vardagsliv dir sddant

stod saknas.

Klusterhuvudvérk framtrdder dirmed som en sjukdom som inte enbart avbryter vardagen, utan

fordandrar vad en vardag kan vara.
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Bilaga A - Informationsbrev till deltagare

[Sida 1 av 2]

Hej,

Du har visat intresse for att medverka i en intervjustudie om hur personer som lever med
klusterhuvudvirk organiserar vardagsliv, tid och relationer i samband med anfall, mellantid
och aterhdmtning. Du tillfragas om att delta i denna studie eftersom du lever med
klusterhuvudvirk och kan bidra med viktiga erfarenheter.

Detta informationsbrev syftar till att ge dig mojlighet att ta stéllning till deltagande. Urval av
deltagare kommer att goras i ett senare skede.

Studiens syfte

Syftet med studien &r att undersoka hur klusterhuvudvérk paverkar vardagens rytmer,
planering, autonomi och relationer. Studien intresserar sig sarskilt for hur tid upplevs under
anfall och hur vardagen organiseras mellan anfall.

Vad innebir deltagandet?
Om du viljer att delta kommer du att intervjuas av mig i ett semistrukturerat samtal som:

-sker digitalt via Zoom eller Teams

-tar cirka 60-75 minuter

-handlar om dina erfarenheter av klusterhuvudvirk i vardagen
-spelas in och transkriberas for analys

Du bestammer sjdlv vad du vill dela och kan avsta frén att svara pé fragor.
Frivillighet och ritt att avbryta
-Ditt deltagande é&r helt frivilligt.

-Du kan nér som helst avbryta intervjun eller dra tillbaka ditt deltagande/samtycke
utan att ange skil och utan nagra negativa konsekvenser

41



Anonymitet och hantering av material

-Allt material behandlas konfidentiellt.

-Ditt namn och andra identifierande uppgifter anonymiseras i uppsatsen.

-Inspelningar och transkriptioner lagras sékert och anvénds endast for denna studie.
-Endast jag som forskare har tillging till rfimaterialet och endast jag hanterar materialet.

Efter avslutad uppsats kommer ramaterialet att raderas.

[Sida 2 av 2]
Forskarens roll
Jag lever sjédlv med klusterhuvudvirk. Detta ses som en erfarenhetsméssig utgangspunkt men

jag dr medveten om att alla erfarenheter ar individuella. Min roll som forskare hanteras
reflexivt 1 analysen.

Vem kan delta
Du kan delta om du:

-har diagnosen klusterhuvudvérk (episodisk eller kronisk)
-dr 18 ar eller dldre
-ar bosatt 1 Sverige

Samtycke

Om du véljer att delta kommer du att ombes ge ett muntligt eller skriftligt samtycke innan
intervju paborjas.

Om du efter att ha last brevet fortfarande dr intresserad, hor gérna av dig.
Kontaktuppgifter

Erik Wennerberg
Kandidatuppsats 1 socialantropologi, Lunds universitet

Epost: er2023we-s@student.lu.se
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Bilaga B - Rekryteringsbrev

Vill du delta I en intervjustudie om att leva med Klusterhuvudvirk?

Jag heter Erik Wennerberg och skriver en kandidatuppsats i socialantropologi vid Lunds
universitet. Jag genomfor en intervjustudie om hur det dr att leva med klusterhuvudvirk i
vardagen — med fokus pa tid, anfall, mellantid, planering och relationer.

Jag soker personer som:

. har diagnosen klusterhuvudvirk (episodisk eller kronisk)
. ar 18 ar eller édldre
. ar bosatta 1 Sverige

Deltagandet innebir en digital intervju (Zoom/Teams) pa ca 60-75 minuter

Intervjun ér frivillig och anonym.

Om du &r intresserad eller vill veta mer, kontakta mig gérna via e-post:

er2023we-s@student.lu.se
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Bilaga C - Intervjuguide

Grundliaggande bakgrund
Vilken typ av klusterhuvudvirk har du?

Hur léange var det sedan du fick diagnosen klusterhuvudvérk?

1. Kan du beritta lite om dig sjilv och hur klusterhuvudvérk ser ut i ditt liv?
2. Kan du beskriva hur ett anfall brukar borja och hur det utvecklas?
(Kan du beritta om ett minnesvart anfall fran anfall till slut)

3. Vad hédnder med dig och din omgivning nir anfallet &r som mest intensivt?

Tid:
4. Hur forhaller du dig till tiden under ett anfall?
(Forklaring: Gar den snabbt, langsamt eller ar det nagot du inte tinker pa alls?)

5. Finns det ndgot som markerar borjan eller slutet pa ett anfall for dig?

Rum:
6. Var brukar du befinna dig under ett anfall?
7. Ror du dig (infoga platsen fran foregdende fraga) eller stannar du pa en viss plats? (

8. Finns det platser som kidnns mdjliga eller omdjliga under ett anfall?

Handlingsutrymme:

9. Finns det vardagliga sysslor som kdnns svarare att utféra under anfall.

10. Finns det vardagliga sysslor som kénns omdjliga ndr anfallet & som mest intensivt?
11. Tiden mellan anfall.

(Hur ar det att leva ndr du inte har ett anfall? Hur kénns de perioderna?)

12. Pé vilket sitt skiljer sig vardagen mellan perioder med téta anfall och lugnare perioder?

Planering:

13. Hur brukar du planera arbete, studier eller vardagliga aktiviteter?
14. Finns det saker du undviker att planera i forviag?

15. Tanker du pa risken for anfall &ven nir du mar béttre.

Strategier:
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16. (Har du) Kan du berétta om du utvecklat strategier/rutiner for att vardagen ska fungera?

(om det inte svaras pa: Finns det rutiner eller anpassningar som kdnns sirskilt viktiga?)

Vardagsrytm:

17. Kan du beritta lite om hur din vardag foréndrats 6ver de ar som du levt med
klusterhuvudvirk?

18. Hur upplever du att klusterhuvudvirk paverkar dina relationer till familj, vinner eller
partner?

19. Har klusterhuvudvirk paverkat din mojlighet att styra din vardag och fatta egna beslut?

(Om det inte svaras pa: Finns det situationer dir du kénner att du har kontroll 6ver din vardag — och

situationer dér du inte har det)

Relationer:
20. Hur brukar andra reagera nir du behdver stélla in eller dndra planer?
21. Uppstér det situationer dar klusterhuvudvirken skapar friktion eller missforstand i

relationer/pé arbetsplatsen/i vardagen?

Forklaringsarbete:
22. Hur brukar du forklara din situation for andra?
23. Finns det stunder dir du kdnner att du varit tvungen att legitimera varfor du inte kan delta

eller vara tillgénglig?

Autonomi:
24. (Finns det tillféllen) dar du kénner dig beroende av andra?
25. Har klusterhuvudvirk péaverkat din kénsla av sjélvstdndighet?

(Alternativ: Tror du att klusterhuvudvérk inverkat pé din kénsla av sjilvstéindighet sedan du forst fick

anfall)
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