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Abstract

Titel Det finns tva val: Att sova bort sitt liv eller att kampa for att ha ett
liv - En kvalitativ studie kring véardeforandringar i livet efter att ha
drabbats av narkolepsi

Forfattare Therése Nykvist & Rebecca Ringberg

Nyckelord  Narcolepsy, Coping, Quality of life

Narkolepsi ar en ovanlig sjukdom déar de vanligaste biverkningarna &r
overhangande trotthet och kataplexi. Med kataplexi menas att kroppens
muskulatur forlorar kraft vid upplevelser av starka kanslor. Uppsatsen syftar till
att undersdka och beskriva hur personer med narkolepsi upplever att
livssituationen har forandras efter insjuknandet och de strategier personerna har
for att hantera sin vardag. Som teoretisk tolkningsram har copingperspektiv,
Gullacksen (1998) och Wright (1983) anvants. Empirin bestar av kvalitativa
intervjuer med sex informanter med olika kén och aldrar som haft sjukdomen
olika lang tid. Resultatet analyserades utifran innehallsanalys. Resultatet visar att
narkolepsi innebar bade en fysisk och mental livsomstallning. De strategier
informanterna anvander sig av ar olika men vanligast & medicinering och
planering av vardagen, samtidigt som man véljer att beratta om sin sjukdom for
andra.
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Forord

Vi vill rikta ett varmt tack till alla informanter som stéllde upp och gjorde
uppsatsen mojlig, var handledare Per-Olof Larsson som under hela perioden
stottat och hjélpt oss med uppsatsen samt andra narstaende som pa olika satt
stéttat genom denna process.



Inledning

Narkolepsi ar en sjukdom som ett flertal ganger har uppmarksammats i media.
Sundén Jelmini skriver i Svenska Dagbladet (Sundén Jelmini 130613) om en tjej i
tonaren. Overskriften lyder "Hur livet rinner ut i den stora tréttheten”. Artikeln
handlar om hur det &r att drabbas av narkolepsi. Tjejen var innan hon fick
sjukdomen en mycket kanslosam person, men har sedan insjuknandet borjat
stanga av sina kanslor for att undvika att kroppen sackar ihop nar benen inte
langre bar henne och huvudet inte langre gar att halla uppe. Hon har blivit en
annan manniska efter att hon fatt sjukdomen. Samma bild malas upp i Expressen
(Sternédng 130525) 1 en artikel om en ung pojke som ’fick livet forstort” efter att
ha fatt narkolepsi. | artikeln gar att lasa att pojken inte langre tycker att nagot ar
roligt. Han sager att han inte kan leka och vara glad pa samma satt som forut,
innan han fick narkolepsi. Pojken beréttar att nar han skrattar domnar hans kropp
bort. Pojkens mamma berattar att han ar mycket trétt och att han kan somna i de
mest ovéntade situationer, som pa cykeln, stegen eller nar han tuggar sin mat.

Helsingborgs Dagblad (Schon 040905) malar upp en annan bild av sjukdom. Dar
beskrivs ocksa en man som har fatt narkolepsi. Han beskriver sin tillvaro dér dven
han, liksom de andra i tidningsartiklarna ovanfor, lider av pafrestande trétthet och
kataplexi, forlust av muskelkontroll vid starka ké&nslor. Trots mediciner som inte
helt tar bort symtomen och inte haller honom helt vaken under dagen broderas en
bild upp av en person som ér tillfreds med sitt liv. Av artikeln gar att utlasa att
mannen, trots att han upplever sin sjukdom som pafrestande, valjer att se att livet
inte tar slut i och med insjuknandet. Han ser de positiva delarna i livet. Samma
positiva bild malas upp i Vecko Revyn (Bengnér 2008). Dér beskrivs en ung
kvinna med narkolepsi som valjer att se livet positivt. Hon lider, precis som de
andra i artiklarna ovanfor, av dagtrotthet och kataplexi. Det framgar av artikeln att
hon végrar gora narkolepsi till sin personlighet utan hon vill vara den hon var
innan sjukdomen. Kvinnan séger att med rétta Iésningar kan hon vara en social
och aktiv person. Det kravs bara att hitta sin egen I6sning for att motverka det som
hindrar. | dessa fyra tidningsartiklar beskrivs tva bilder av en och samma
sjukdom. Skillnaden mellan dessa livsbeskrivningar &r personernas olika
strategier for att hantera sin vardag samtidigt som media att har makt att mala
olika bilder av sjukdomen for lasaren.

Narkolepsi ar en ovanlig sjukdom. Man vet idag inte hur manga som har
sjukdomen men Socialstyrelsen uppskattar prevalensen till 270-500 personer per
miljon invanare i Sverige, vilket skulle innebara omkring 4 000 personer
(Socialstyrelsen 2011). Totalt i hela varlden uppskattas prevalensen till 0,2-5,9 per
tusen personer (Moller & Lam 2008). Sjukdomen beskrevs for forsta gangen
1877, men fick sitt namn ett antal ar senare (Socialstyrelsen 2011). Narkolepsi &r
en kronisk neurologisk sjukdom och har ett flertal huvudsymptom som bendmns
som de narkoleptiska symtomen. De utgors av 6kad dagsomn och sdmnattacker,
kataplexier, stord nattsémn samt i vissa fall hallucinationer och somnparalys
(Fager 2006; Goswami 2008). De flesta personer med narkolepsi upplever en
patrangande somnighet under dagtid vilket som kan resultera i somnattacker som
kan var svart att forhindra vid monotona situationer (Fager 2006; Socialstyrelsen
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2011). Tre av fyra personer som har narkolepsi upplever kataplexier (Fager
2006;Socialstyrelsen 2011). Vid kataplexi forlorar kroppens muskulatur kraft och
personen sackar ihop. Personen ar dock vid medvetande under denna tid.
Kataplexi utlgses av starka kanslor som gladje eller sorg (Fager 2006; Goswami
2008; Socialstyrelsen 2011). Kataplexierna kan upplevas som generande eftersom
de kan utséatta personen for obekvdama och pinsamma situationer (Fager 2006;
Goswami 2008). Personer med narkolepsi kan fa svara och negativa erfarenheter
pa grund av missuppfattningar fran omgivningen vilket paverkar det sociala livet.
De kan uppleva att det saknas forstaelse och acceptans for dem i vardagliga
sammanhang. Personer som har narkolepsi kan betraktas som lata pa grund av
deras brist pa energi. Det kan i sin tur aven leda till isolering och psykisk ohélsa
(Goswami 2008). Forskningen kring sjukdomen &r relativt liten i Sverige men
desto storre i Europa och USA. Men under de senaste aren har forskningen
kommit langre nér det géller uppkomst och orsak till narkolepsi. Det visar den
rapport som Vetenskapsradet har publicerat pa sin Internethemsida
(Vetenskapsradet 2012).

Forfattarna bakom denna uppsats har bada olika erfarenheter av narkolepsi, en har
haft sjukdomen sedan 16 ar tillbaka medan den andra har en vén vars syskon har
fatt narkolepsi efter svininfluensavaccinet Pandemrix. For 16 ar sedan var det fa
som visste vad narkolepsi var for sjukdom. For att fa information om sjukdomen
och stod fran andra personer med narkolepsi fick man leta pa bibliotek och vanda
sig till det davarande NHR, Neurologiskt Handikappades Riksforbund. Det ar en
stor skillnad jamfort med idag da man kan fa information via medier eller enkelt
fa kontakt med andra drabbade via olika sociala forum och Narkolepsiféreningen.
Den av forfattarna som sjélv inte har sjukdomen har lart sig symtom och
sjukdomens konsekvenser genom informationssékning och egna studier.

Studiens relevans for socialt arbete

En person med narkolepsi kommer vanligtvis i kontakt med olika myndigheter
eller andra professioner inom socialt arbete, till exempel skolkurator, kuratorn pa
vardcentralen, yrkesvagledare eller arbetsférmedlare. Det ar darfor viktigt att
dessa kanner till vad narkolepsi innebér och dess symptom och konsekvenser for
att kunna ge rétt hjalp och stéd.



Syfte och fragestallningar

Problemformulering i form av syfte och fragestallningar hjalper forskaren att hitta
fokus kring det &mne forskningen ska behandla. Noggrant utformad
problemformulering ar pa salunda vis en hjalp for forskaren (Bryman 2011). Det
ar i sig nagot vi upplever att vi gjort. Syftet med c-uppsatsen ar att undersoka hur
personer med narkolepsi upplever vardagen i form av egna tillvagagangssatt for
att hantera sjukdomen efter att de fatt sjukdomen. Detta kan omformuleras till tva
fragestallningar:

A Hur upplever personen med narkolepsi att sin livssituation har fordndras
sen den fick narkolepsi?
A Vilka strategier har den enskilde for att hantera sin vardag?

Det finns flera olika copingteorier men vi har valt att inrikta oss pa en teori som
fokuserar pa de vardeforandringar en person gar igenom efter att ha drabbats av
en kronisk sjukdom. Detta ansag vi mest passande eftersom personer med
narkolepsi drabbas av en kronisk sjukdom vilket far stor paverkan bade pa
personen och deras sociala liv. For att hantera denna omstéllning beskriver teorin
att personen genomgar vardeférandringar i samband med att han eller hon
hanterar sin livssituation och vardagen i stort (Wright 1983; Gullacksen 1998).
Studiens empiriska material utgors av intervjuer med sex stycken personer i
aldrarna 23-65 ar som alla har narkolepsi. Vi bedémer att intervjuer med personer
inom ett stort aldersspann ger en storre insikt om hur narkolepsi kan paverka livet
ur olika perspektiv.

Vi hoppas att denna uppsats ska leda till storre forstaelse kring vad narkolepsi &r
och hur den paverkar personers livssituation. Narkolepsi ar en svar sjukdom,
denna uppsats i basta fall kan hjélpa personer med narkolepsi genom att sprida
kunskap och forstaelse i samhéllet samt motverka fordomar som lathet,
opalitlighet, ansvarsldshet, droganvandning etc. Genom att sprida kunskap kan
man ocksd motverka den psykiska ohélsa som flera personer med narkolepsi idag
lider av.



Bakgrund

Vad ar narkolepsi?

Narkolepsi ar en ovanlig sjukdom men den skapar ett stort lidande fér den som &r
drabbad (Fager 2006). Det beraknas att 4 000 invanare i Sverige idag har
sjukdomen enligt information hamtad pa Socialstyrelsens officiella hemsida
(Socialstyrelsen 2011). Man uppskattar att prevalensen for narkolepsi i varlden ar
0,2-5,9 per tusen personer (Moller & Lam 2008). Man kan inte fédas med
narkolepsi. Narkolepsi beskrivs utifran olika satt att fa sjukdomen. Det pratas om
primér samt sekundar narkolepsi. Med primar narkolepsi uppbér man en genetisk
riskfaktor for att utveckla sjukdomen. En femtedel av Sveriges befolkningen
uppbar denna faktor, men for att sjukdomen ska framkallas krévs i regel att man
exempelvis far en infektion i kroppen. Risken att drabbas av priméar narkolepsi ar
dock 0,25 procent. Med sekundar narkolepsi avser man att sjukdomen utlses
efter paverkan pa hypotalamus, exempelvis av en tumér (Socialstyrelsen 2011).
Hypotalamus &r den del i hjarnan som reglerar det autonoma nervsystemet (Mittag
2013). Narkolepsi ar en kronisk neurologisk sjukdom med flera symptom. Man
kan se att de som drabbas av sjukdomen vanligen ar mellan 15-30 ar gamla (Lines
Alaia 1992). Man brukar beskriva att sjukdomens huvudsymptom ar kataplexi,
dagligen forekommande sémnighet samt sémnattacker, sémnparalys och
hypnagoga hallucinationer (Fager 2006; Goswami 2008).

Soémnattackerna ar vad som beskrivs vara en betvingande trotthet (Bekker et al
2008; Fager 2006; St-Jean & Bastien 2008) och uppkommer ofta vid enformiga
aktiviteter (Fager 2006). Den dagligt forekommande somnigheten &r ett stadium
personer med narkolepsi standigt befinner sig i (Fager 2006; St-Jean & Bastien
2008). Sémnigheten tar oftast och starkast ut sin ratt under den tidiga dagen
medan personen mot kvéallen och natten brukar vara mer pigg (Fager 2006). Vid
kataplexi forlorar kroppens muskulatur kraft varpa kroppen i ndgon form sackar
ihop. Personen ar dock vid medvetande under denna tid. Kataplexi utléses av
starka kénslor i form av gladje eller sorg (Fager 2008; St-Jean & Bastien 2008).
Trotthet och kataplexi ar de vanligaste biverkningarna av narkolepsi. Vissa kan fa
kataplexi flera ganger om dagen medan vissa far nagon kataplexi per ar (St-Jean
& Bastien 2008). Somnparalyser ar ett stadium da individen, som varken ar vid
medvetande eller inte vid medvetande, inte har formaga att kontrollera kroppen
sdsom att prata, Gppna 6gonen eller rora kroppen. Vid hypnagoga hallucinationer
upplever individen en sinnesvilla genom dess kéansel, syn och horsel. Somnparalys
och hypnagoga hallucinationer, som ibland kan uppkomma ihop, skapar ett otackt
stadium for den enskilde (Fager 2006).



Psykosociala paverkningar av narkolepsi

| studier gar det att utlasa att personer med narkolepsi kan ha djupgaende negativa
upplevelser gallande psykologiska och sociala inverkningar pa livet. De kan bland
annat uppleva att det inte finns forstaelse och acceptans kring dem i den sociala
kontext de befinner sig i. De kan exempelvis betraktas som lata pa grund av deras
avsaknad av energi da de av sjukdomen ar trétta. Svarigheter upplevs aven finnas
i sjalvforverkligandet av den egna personen med anledning av de biverkningar
sjukdomen for med sig, exempelvis kataplexi, somnattacker och radsla 6ver att
genera sig. Avstandstagande, pa grund av de biverkningar sjukdomen framkallar,
kan indirekt frambringa forlust av relationer och jobb, personlighet och fritid
vilket pa salunda vis skapar hinder for sjalvforverkligandet. Det kan dven pa sikt
skapa isolering. Man kan dven utlasa ekonomiska paverkningar av att fa
sjukdomen, troligen mest genom arbetsléshet (Goswami 2008). Sjukdomen
paverkar darmed hela individen pa alla dess plan utifran samre livskvalitet (St-
Jean & Bastien 2008) varpa det inte ar ovanligt att individen drabbas av
depression (Goswami 2008; Moller & Lam 2008).

Historia

De forsta skildringarna av narkolepsi gjordes i Tyskland av Westphal ar 1877
samt av Fisher ar 1878. De bada forskarna kom da fram till att den snabbt
forekommande svaghet i muskulaturen i kroppen framkallas av trotthet samt av
nagon form av spanning eller upphetsning i kroppen (Mignot 2001). Ett antal ar
senare dopte Jean Baptiste Edouard Gélineau, neurolog fran Frankrike, sjukdomen
till narkolepsi (Socialstyrelsen 2011). Forst ar 1902 fann man ett ord for begreppet
“kataplexi” (Mignot 2001; Socialstyrelsen 2011). Ar 1930 upptéackte en forskare
att bakre delen av hypotalamus i hjarnan méjligen hade ett samband till
sjukdomen narkolepsi. Forskarvarlden var dock inte évertygande om denna teori
aven om det senare i tid visade sig vara korrekt. Fem ar senare borjade
narkolepsipatienter medicineras med amfetamin (Mignot 2001). Amfetaminet som
behandling motverkar den dagliga sémnigheten (Mignot 2001; St-Jean & Bastien
2008). En tidigare metod for behandling var bland annat stralning med hjalp av
réntgen pa hypotalamusregionen i hjarnan. Trots framatskridande
forskningsupptéckter inom den medicinska varlden, betraktades och uppfattades
personer med narkolepsi andock utifran psykoanalytiska tolkningar sa som att de
var psykiskt sjuka. Detta med anledning av att narkolepsins symptom liknar andra
psykiska sjukdomars symptom (Mignot 2001).

Vid studier av narkolepsi har man tidigare framst fokuserat pa att lindra
symtomen av daghypersomni, kataplexi och natt-dyssomni och fragmenterad
somn. Dagtrottheten har man sedan lange behandlat med centralstimulerande
medel sedan 1930-talet under kontrollerade former. Beroende och missbruk ar
ovanligt bland personer med narkolepsi da de sjéalva drar ner pa eller slutar
medicineringen for att sedan, nar de paborjar medicineringen igen, fa en battre
effekt (Malmgren & Partinen 2013). Kataplexierna och hypnagoga
hallucinationer har sedan 1970-talet lindrats med Tricykliska, vilket &r ett
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specifikt klomipramin men pa grund av biverkningar har det ersatts med nyare
antidepressiva mediciner. Det nyaste inom behandling av narkolepsi &r
Natriumoxybat, som tidigare anvéants som narkosmedel, och har visat sig ge god
effekt pa bade fragmenterad somn och kataplexi da den séanker somntréskeln
(Malmgren & Partinen 2013). Ett flertal studier visar dock att personer med
narkolepsi inte upplever att medicineringen &r nog tillfredsstallande, da
personerna upplever en férbattring av medicineringen men kanner sig inte sig helt
aterstallda till den person de tidigare var (Goswami 2008).

Orexin/Hypokretin &r en vetenskaplig upptackt som gjordes av tva skilda
forskargrupper ar 1998 (Baimel & Borgland 2012; Mignot 2001) varfor
upptackten har fatt tva benamningar (Baimel & Borgland 2012). Den ena
forskaren forskade pa rattors hjarnor for att undersoka hur orexin paverkade
aptiten. Den andra forskaren studerade varfor hundrasen Dobermann, som
genetiskt saknar hypokretin, uppvisade konstigt beteende vid starka
kanslomassiga situationer. Dessa tva forskargrupper kunde bada koppla samman
dessa beteenden i bristen av orexin/ hypokretin med diagnosen narkolepsi.
(Baimel & Borgland 2012). Orexin/ Hypokretin ar alltsa en signalsubstans som ar
viktig for att man ska kunna halla sig vaken (Moller & Lam 2008). Upptackten
blev ett stort genombrott inom forskningen kring narkolepsi ar 1999 (Olsson
2013). Ett ar senare kom forskare fram till att manniskor med narkolepsi har brist
pa hypokretin (Mignot 2001).

Forskningen kring narkolepsi i Sverige ar begransad och den storsta forskningen
sker framfor allt i USA och Europa. Utover detta sker relevant forskning dven i
Kina och Japan. (Vetenskapsradet 2012). Startskottet inom Svensk forskning kom
dock forst efter att Sverige och andra nordiska lander hade genomfort en
massvaccination med vaccinet Pandemrix mot svininfluensan 2009-2010. Foljden
blev att fyra ganger fler insjuknade i narkolepsi i Sverige ar 2010, framst genom
primdr narkolepsi. De som i stdrsta utstrackning drabbades var barn, ungdomar
samt unga vuxna (Socialstyrelsen 2011). Med anledning av den hdga incidensen
av narkolepsi hos denna specifika grupp gav regeringen Vetenskapsradet i
uppdrag att genomfdra en utredning kring varfor denna grupps risk att insjukna i
narkolepsi var hogre om de tog vaccinationssprutan &n om de inte gjorde det
(Utbildningsdepartementet 2011). Da den nationella forskningen ar begransad
foreslas ett samarbete pa internationell niva. Experter foreslar att ett nationellt
behandlingscenter bor upprattas med begréansat antal ldkare som skall skéta
behandlingen av alla personer med narkolepsi. Detta underléttar behandlingsron
och stimulerar insamling av vetenskaplig empiri enligt Vetenskapsradets rapport
(Vetenskapsradets 2012).

Halso- och sjukvarden

Efter skandalen med vaccinet Pandemrix har sjukvarden och SKL (Sveriges
Kommuner och Landsting) gjort en satsning pa béattre omhandertagande av
personer med narkolepsi, dar fokus framforallt ligger pa den grupp som har fatt
sjukdomen till f6ljd av vaccinet Pandemrix. Enligt riktlinjer skall det i framtiden
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finnas ett medicinskt ombud i varje landsting och i form av ett nationellt natverk
av kuratorer skall de enbart verka for personer med narkolepsi. Kuratorns uppgift
ska vara att svara pa vart man skall vanda sig gallande olika myndighetsfragor. Pa
kuratorsnatverket sprids det I6pande information om vad som hander inom
expertgruppen och inom myndigheterna, vilket man kan lasa mer om pa
socialstyrelsens officiella hemsida (Socialstyrelsen 2011).

Narkolepsiféreningen samt Agrenska

Narkolepsiforeningen startade till foljd av av det stora insjuknandet av narkolepsi
efter vaccinationen mot svininfluensan (Narkolepsiféreningen; Socialstyrelsen
2011). Foreningens huvudgrupp bestar av de personer som har fatt sjukdomen
efter Pandemrix (Narkolepsiforeningen 2011; Socialstyrelsen 110509) men &ven
de personer som har fatt sjukdomen pa annan vag ar valkomna till féreningen, da
som stédmedlemmar. Syftet med foreningen ar framforallt att stodja de som fatt
narkolepsi genom Pandemrix, erhalla ekonomisk ersattning for sjukdomen,
paverka forskning och beslutsfattare i riktning mot ett botemedel alternativt
behandlingar som lindrar narkolepsi samt skapa forum for andra med narkolepsi.
Agrenska stiftelse har tillsammans med Socialdepartementet och SKL under
2012/2013 genomfort tio traffar med barn, ungdomar och foréldrar samt
skolpersonal for att frambringa en gemenskap genom stéd dar ett forum mellan
familjerna kan skapas samt sprida kunskap. Det kan man ldsa mer om pa deras
officiella hemsidor (Agrenska 2012; Narkolepsiféreningen 2011). P&
Socialstyrelsens officiella hemsida kunde vi lasa att Narkolepsiféreningens arbete
stods ekonomiskt av Socialstyrelsen (Socialstyrelsen 2011).
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Tidigare forskning

Svensk forskning

Svensk forskning inom narkolepsi har tidigare inte varit sa omfattande, men i
samband med Pandemrixskandalen 2009-2010 har forskningen i Sverige tagit fart
efter patryckning fran Narkolepsiforeningen, vilket man kan l&sa pa deras
officiella hemsida ( Narkolepsiféreningen 2011;Utbildningsdepartementet, 2011).
Bland annat har lakemedelsverket satt samman en expertgrupp med uppgift att
samla forskning. Bland annat foreslar expertgruppen att ett nationellt
behandlingscenter upprattas med begrénsat antal lakare som skall skota
behandlingen av alla personer med narkolepsi. Detta underléttar behandlingen och
framjar vetenskaplig utveckling.

En svensk studie att nimna ar Gullacksens (1998) som i sin avhandling ”Nér
smartan blir en del av livet - livsomstallning vid kronisk sjukdom och
funktionshinder” visar hur ménniskor som drabbats av langvarig sjukdom, l&r sig
att leva med sina besvar och de forandrade villkor detta innebér. Hon visar att
detta innebér en livsomstéllning. Gullacksen menar vidare att varje ménniskas
erfarenhet av sadant skeende &r unikt men att tillsammans kan flera unika bilder
ge en uppfattning om vad en sadan livsomstéllning innebar. Fo[rloppet kan delas
in i tre skeenden: det follrsta inledande skeendet allr upptakten till
anpassningsarbetet, det andra skeendet omfattar den kalInslomalJssiga
bearbetningen av att lalra sig klara av vardagen pall nytt salltt. Till sist handlar
det om att flalJta samman de erfarenheter man dittills gjort follr att skapa en ny
fungerande helhet i livet. Sett ur ett o[Ivergripande perspektiv handlar
livsomstaJllning om att a[JteruppralJtta kaClnslan av helhet i livet och
fortroendet fo[Jr sig sjalJlv och sina foJrmalJgor.

Internationell forskning

Det finns en omfattande internationell medicinsk klinisk forskning om narkolepsi
inriktad pa somn och sémnstérningar till exempel Patanka et al (2012) och om
kataplexier. Det finns fa studier om narkolepsi och coping men ett stérre antal om
narkolepsi och livskvalitet. Nedan féljer ett urval med relevans for var uppsats.

Dauvilliers, Arnulf och Mignot (2007), skriver i en artikel i tidskriften Journal of
Lancet "Narcolepsy with cataplexy” att narkolepsi med kataplexi &r en
somnstorning som ger funktionsnedséattningar och paverkar 0,02 procent av
varldens befolkning. Narkolepsi med kataplexi utvecklas oftast under tonaren och
ung vuxen alder och kvarstar under hela livstiden. Narkolepsi kannetecknas av
svar, oemotstandlig sémnighet under dagtid och plétslig forlust av
muskelspanning (kataplexi), forlamning (somnparalyser) och hallucinationer,
frekventa forflyttningar och uppvaknande under sémn samt viktokning. Studier
har visat att sjukdomen orsakas av tidig forlust av neuroner i hypotalamus som
producerar hypokretin, en vakenhet -associerad signalsubstans som finns i

13



cerebrospinalvétskan. Orsaken till férlusten av neuroner kan visa sig vara
autoimmun. Detta eftersom de flesta av patienterna bar pa en gen som
predisponerar individer till sjukdomen. Behandlingen ar centralstimulerande
medicin mot dagtrottheten och antidepressiva mot kataplexi, samt
y-hydroxibutyrat fér bada symtomen. Eftersom narkolepsi ar en ovanlig sjukdom,
ar det enligt forfattarna viktigt att allménlakare och annan primér halso —
sjukvardspersonal kan identifiera onormal dagtrotthet.

Ozaki et al (2012) har genomfort en studie dar de har bedomt livskvalitet hos
patienter med narkolepsi med och utan kataplexi, samt idiopatisk hypersomni utan
lang sémntid med medicinering. Syftet var att att undersoka vilka faktorer
(inklusive psykosociala och miljoméssiga variabler) som paverkar livskvaliteten
hos gruppen. Totalt omfattade undersokning 185 patienter som hade fatt
regelbunden behandling. Patienterna fick fylla i ett frageformular (Short Form -
36 Health Survey ( SF - 36 ), och Epworth Sleepiness Scale (ESS), med fragor om
psykosociala och miljémassiga variabler. Resultat visar att samtliga tre
diagnosgrupper hade signifikant samre resultat inom de flesta omradena jamfort
med japanska nationella data och ESS hade signifikant minskats genom
behandling inom samma omrade. Analysen visade att flera av SF-36-omradena
horde samman med ESS-poang, som formaga att kontrollera eget arbetsschema,
erfarenhet av skilsméssa eller bryta upp fran en partner pa grund av symptom,
erfarenheter av att tvingas flytta eller avskedas pa grund av symptom och
uppfattning av stod fran andra. Slutsatsen var att upplevelsen av smnighet och
psykologiska och miljomassiga variabler paverkar livskvalitet hos patienter med
hypersomnia och narkolepsi negativt.

Dodel et al (2007) har utifran en undersokning i Tyskland skrivit en artikel
”Health-related quality of life in patients with narcolepsy” (HRQoL). I studien
ingar 75 patienter som diagnostiserats med narkolepsi. En standardiserad
telefonintervju anvandes for att undersoka sjukdomens paverkan pa patienterna. |
synnerhet var resultatet daligt i dimensionerna fysisk roll, vitalitet i betydelse
livslust och uppfattning om allmén hélsa. Resultatet visade ocksa pa problem med
vardaglig aktivitet, smarta/obehag, angest och depression. Svarigheter att
uppréatthalla egenvard dokumenterades endast av en liten del av gruppen.
Forskarnas slutsats var att HRQoL var avsevart lagre hos patienter med
narkolepsi. Narkolepsi forknippas ocksa med samre halsorelaterad livskvalitet.
Forskarnas slutsats ar att patienter med narkolepsi bor integreras battre inom
varden.

Rovere, Rossini och Reimé&o (2008) har i en studie utvarderat upplevelsen av
livskvalitet hos brasilianska patienter med narkolepsi. Deras undersékningsgrupp
bestod av 40 vuxna patienter i aldern mellan 20 och 72 ar. Patienterna med
diagnosen kronisk narkolepsi jamfordes med en kontrollgrupp bestaende av 40
vuxna. Det undersoknings- instrument som anvandes var
Vérldshélsoorganisationen WHO's instrument for bedomning av livskvalitet. De
tva grupperna var homogena och ingen skillnad fanns med avseende pa alder, kon,
och demografiska egenskaper. Resultatet visar att den upplevda livskvaliteten i
fysiskt, psykologiskt och socialt hdnseende var lagre hos patienter med narkolepsi
an i kontrollgruppen. Inom det fysiska omradet, var alla aspekter avsevart samre i
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patientgruppen, inklusive somntillfredsstallelse, energi for dagliga aktiviteter,
kapacitet att utfora aktiviteter samt formaga att arbeta. Forfattarnas slutsats var att
den upplevda livskvaliteten var avsevért lagre hos patienter med narkolepsi inom
fysiska, psykologiska och sociala omraden.

Narkolepsi ar en kronisk sémnstérning som kannetecknas av symptom av
Overdriven sdmnighet under dagtid och kataplexi vilket visas i en studie av
Daniels et al ( 2001). Syftet med deras studie var att beskriva den hélsorelaterade
livskvaliteten hos personer med narkolepsi bosatta i Storbritannien. Sjalva
undersokningen bestod av en kvantitativ postenkat till 500 medlemmar i den
brittiska narkolepsipatientféreningen. Sammanlagt 305 enkéter ingick i resultatet.
Resultaten visade att forsokspersonerna hade betydligt lagre livskvalitet sarskilt
inom omradena fysisk roll, energi/vitalitet och social funktion . Resultatet visade
att 56,9 procent av patienterna hade en viss grad av depression. Manga av dem
som ingick i studien beskriver begransningar som paverkar utbildning, hem,
arbete och socialt liv. Men ocksa att resultatet paverkades beroende pa olika typer
av medicinering.

Gradinger et al (2011) har genomfort en kvalitativ studie kring patienters
upplevelse av somnstorningar. Studien genomfdrdes med hjalp av fokusgrupper
om 27 deltagare. Forfattarna har anvént sig av International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) for att klassificera resultatet. Resultatet visar att
patienterna har betydande kroppsliga - anatomiska och fysiologiska symtom. Men
forfattarna visar ocksa att behandlingen av patienter med somnstérningar inte
skall begransas till deras fysiska svarigheter utan ocksa omfatta strategier och
resurser i det dagliga livet och olika omgivningsfaktorer.

David et al (2012) har genomfort en studie om hélsorelaterad livskvalitet hos
portugisiska patienter med narkolepsi jamfort med en befolkningen som helhet.
Metoder : Gruppen bestod av 51 patienter med narkolepsi mellan 18 och 80 ar.
Resultat visade pa signifikant lagre livskvalitet &n nationella undersckningar,
forutom fysisk funktionsférmaga och kroppslig smarta. Gruppen uppvisade den
lagsta podngen i vitalitet. Forsamring var signifikant hogre i fysisk roll och mental
halsa hos kvinnor, samt fysisk funktion och kroppslig smarta hos aldre patienter.
De med hogre laskunnighet hade béttre fysisk funktionsférmaga. Personers
livskvalitet forsamras vasentligt med narkolepsi och paverkar alla omraden
(férutom fysisk funktionsformaga och kroppslig smarta) jamfort med den 6vriga
portugisiska befolkningen. Resultatet dverensstammer med studier av narkolepsi i
andra lander som visar stor inverkan pa livskvalitet .

Sammanfattning

Denna forskningsoversikt visar en internationell bild av att personer med
narkolepsi i regel har en lagre livskvalitet an normen (David et al 2011).
Forskarna visar dven en koppling mellan narkolepsi och fysisk ohélsa (Dodel et al
2007; Rovere et al 2008). Forutom negativ paverkan av fysisk funktionsformaga
och kroppslig smarta visar den dven att personer med narkolepsi upplever
begransningar som paverkar utbildning, hem, arbete och socialt liv pa grund av
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symptom (Daniels et al 2001). Resultaten visar dven paverkan av psykisk ohalsa
och minskad kénsla av vitalitet / livskraft (David et al 2011; Ozaki et al 2012).
Forskning visar dock att resultatet paverkades beroende pa olika typer av
medicinering, men att dven strategier och omgivande faktorer spelar en roll for en
forbattrad livskvalitet (Gradinger 2010). Detta dd manniskor som drabbats av
langvarig sjukdom, kan léra sig att leva med sina besvér och de férandrade villkor
detta innebér (Gullacksen 1998). Forskarna menar darfor att behandlingen av
personer med narkolepsi inte enbart skall begréansas till deras fysiska svarigheter
utan att ocksa omfattas av resurser i det vardagliga livet (Gradinger 2010).Genom
att narkolepsi ar en sa ovanlig sjukdom behdvs det darfor battre kunskap for att
identifiera och behandla onormal trotthet i allmanvarden (Dauvilliers et al 2007).
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Teori

Coping — En livsomstéllningsprocess

Coping innebadr att en person skaffar sig olika verktyg och strategier for att
hantera och anpassa sig till nya och stressfyllda férandringar och situationer i
livet. Med hjélp av copingteorier kan man forsta hur strategierna anvands i ett
forandringsskede (Gullacksen 1998). Det finns flera olika copingteorier men vi
har valt att endast fokusera pa tva stycken, livsomstallningsens arbetsprocess
(Gullacksen 1998) och value changes in acceptance of disability (Wright 1983).

Coping handlar i grund och botten om att hantera olika stressfulla handelser, sa
kallade “stressorer”. Vi har var undersékning ocksa valt att utga fran Gullacksens
(1998) avhandling med motivering att hon undersoker hur man lar sig leva med
dolda funktionsnedsattningar. Eftersom de inte alltid &r synliga eller medvetna
behovs det olika copingmodeller. Gullacksens (1998) beskriver
livsomstallningsprocessen i ”Nér smértan blir en del av livet”. Hon beskriver den
forandringsprocess personer genomgar da de befinner sig mitt uppe i en
livsomstallning, i hennes fall langvarig vérk. Gullacksen (1998) beskriver att de
personer som drabbas av en livsomstallning ofta har svart att beskriva de tankar
och kanslor de bar inom sig. Det blir for manga en kaotisk tid fylld av oro,
fortvivlan, hopp och standig kamp for att fa kontroll dver sin kropp igen. Det &r en
langdragen process att ldra sig leva utifran de nya villkor som kroppen stéller. Det
handlar om att inte lata sig bli ett offer for varken och kroppens begransningar,
utan att skapa ett balanserat samférstand mellan vad kroppen vill och vad jag vill.
Detta kraver en mental omstéllning - en livsomstallning. Fran omgivningens sida
kan det till en borjan leda till missuppfattningar. For att personen skall uppna en
fortsatt god livskvalitet kravs att omgivningen i efterhand forstar och accepterar
de nddvéndiga forandringarna.

Gullacksen (1998) betonar sambandet mellan individ och omgivning. Vad som
kan vara stressfyllt ar individuellt, men stress &r ett resultat av interaktionen
mellan individ och omgivning. For en person med narkolepsi kan till exempel
kénslor bli en “stressor” men ocksa situationer som kan verka helt vardagliga for
andra som att aka tag. Detta kan leda till konstiga reaktioner fran omgivningen.

Value Changes in Acceptance of Disability

Vi har dven valt att fokusera pa Wrights (1983) copingteori Value Changes in
Acceptance of Disability, vilket pa svenska kan oversattas till vardeforandringar
man far nar man accepterar sin funktionsnedsattning. Teorin utgar ifran att den
enskilde som drabbas av ndgon form av funktionsnedsattning, exempelvis forlust
av en kroppsdel eller kroppsfunktion vilket ar fallet i narkolepsi, genomgar en
acceptansperiod. | denna acceptansperiod bearbetas omstéllningen som
funktionsnedséttningen medfor i livet till den nya livssituation individen befinner
sig i. Under denna resa kan nya véarden i individens liv uppkomma medan andra
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varden kan bli mindre viktiga. Teorin utgar fran ett flertal stadium. Fran att
personen haller funktionsnedsattningen hemlig pa grund av de skam- och
underlagsenhetskénslor den frambringar, till acceptans samt positiva erfarenheter
av funktionsnedséattningen och funktionshindret. Man foljer darmed en person i en
teoretisk resa om hur den bemastrar de dalar och toppar som acceptansperioden
kan fora individen genom.

Vart intresse med uppsatsen ligger i den forandringsprocess informanterna gar
igenom efter att de fatt narkolepsi. Deras upplevelser och deras tillvagagangssatt
ligger parallellt med hur livssituationen och vérdeférandringar forandrats efter att
de insjuknade i narkolepsi. Teorin beddms darmed vara passande till det amne
uppsatsen behandlar med dess fragestallningar da den syftar till att spegla hur
individen hanterar sin nya livssituation efter att den far en funktionsnedsattning.
Vi ser teorin utifran sjukdomen narkolepsi.

Det forsta stadiet behandlar de vardeforandringar individen far nar den accepterar
att den har fatt en funktionsnedséattning. Det handlar i bérjan om att den enskilde
kan kanna skam och underlagsenhetskanslor pa grund av funktionsnedsattningen
varpa de undviker att identifiera sig med sjukdomen och forsoker hemlighalla den.
Den enskilde gor darmed allt for att undvika de konsekvenser
funktionsnedsattningen och funktionshindret kan medféra. Sa lange hemligheten
doljs kan dock inte den enskilde se sig sjalv som en individ med vérdighet. Det ar
nddvéndigt att de metoder som anvénds for att fortranga funktionsnedsattningen
och ddlja hemligheten forkastas och att funktionsnedsattningen blir synlig. Detta
for att det ska bli mojligt att kunna ta itu med de varden som individen bér inuti
sig sjalv som den finner viktigt i dennes liv (Wright 1983).

Nastkommande stadium i acceptansprocessen &r nar individen accepterar for sig
sjalv att han eller hon inte ar mindervardig pa grund av sin funktionsnedsattning.
Funktionsnedséattningen upplevs som begransande och besvarande. Att kapitulera
for den upplevs som ett bakslag varpa klagande och motstand mot
funktionsnedséttningen dr strategin. Individen gor allt for att inte bli kréankt av
den. DA funktionsnedsattningen blir en oundviklig del av ens liv, ar det av vikt for
individen att inte bortse fran den. Det kan annars visa pa motstand mot individens
egna viktiga varden. Den enskilde behdver darfor erkanna att den ar okej som den
ar trots sin funktionsnedsattning (Wright 1983).

Nasta stadium &r den krisperiod som uppkommer pa grund av
funktionsnedséattningen. Att uppleva ett hav av kénslor samt olika tankar och
beteende ar vanligt. Fran den mest akuta fasen i krisperioden tar sig individen till
den fas da den kan ta in och greppa de facto andringar i dennes livsvillkor. Denna
fas &r nodvandig for att klara ta sig igenom den traumatiska upplevelse som den
befinner sig i, for att bygga upp formaga att hantera sitt liv med de nya kommande
omstandigheter som funktionsnedsattningen skapar. Denna process ar en strid som
bek&mpas men det &r dven i sig en mognadsprocess dar individen bdrjar se sin
personliga vérdighet (Wright 1983).

For att klara av den mognadsfas och inre strid som beskrivs ovanfor behéver
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individen mentalt hantera olika vardeforandringar. Den behdver acceptera
forlusten av det som den tidigare sdg som vardefullt samt acceptera de kanslor av
personligt misslyckande som det innebér att mista detta vardefulla, efter att den
fatt sin funktionsnedsattning. Forandring av sitt mentala vardesystem behovs for
att bemastra kénslor av skam och mindervérdighet som funktionsnedsattningen
innebdr i en vardeforlust. | processen att acceptera funktionsnedsattningen pratar
man om fyra faser; utvidgning av vardenas omfattning, underordning av varden
fran kroppsuppbyggnad till andra varden, beharskning av funktionsnedsattningens
effekter och férvandling av komparativa statusvérden till resursvarden (Wright
1983).

Utvidgning av vardenas omfattning ar borjan pa en sorjandefas. Fasen innebar att
individen inser att det finns saker som &r viktigare i livet &n forlusten som
funktionsnedséttningen skapat. Sorjandefasen kan i borjan ha olika skeenden
vilket &r bundet till individens vardesystem i bemdétande, personlighet och
situationer i olika miljoer. Sorjandeprocessen kan jamféras med samma
sorjandeprocess en manniska kan ga igenom nar en narstaende avlider. |
processen av sorjandet i forlusten av den tidigare ‘jag’ tar sig individen igenom
olika trauman i form av psykiskt, existentiellt, fysiskt och socialt.
Sorjandeprocessen innehaller dven ett uppvaknande fran sorgfasen dar en form av
trotthet av att sorja upplevs och individen kan nu istéllet se att den inte &r ensam
med denna funktionsnedsattning. Ett inre hopp bdrjar sakta lysa fram.
Sorgprocessen &r pa salunda vis en forberedelse for individen i hanteringen att
komma vidare i sin process (Wright 1983).

Underordning av varden fran kroppssprak till andra varden innebér att individens
inre varden i form av personlighet blir viktigare &n de yttre vardena i form av
kroppssprak. Pa sa vis kan individen uppleva att den har ett vérde trots att den inte
ser ut pa samma satt som andra eller kan géra samma saker som andra. | enlighet
med en studie géllande personers attityd mot manniskor med
funktionsnedséttning, kan man se att individer med funktionsnedsattning visar
storre acceptans samt ser storre varden i andra manniskor med
funktionsnedséttning jamfort med andra manniskor utan funktionsnedsattning. Det
i sig kan kopplas till underordning av de yttre vardena i en ménniska till att istéllet
se insidan av manniskan, vilket enligt denna fas far storre betydelse for den
funktionsnedsatta (Wright 1983).

Behéarskning av funktionsnedséattningens effekter menas med att en
funktionsnedséttning inte ses som en del av personligheten. Individen kan vid
detta stadium se att funktionshindret och funktionsnedsattningen endast paverkar
vardagen i vissa avseenden varpa det blir mer tydligt att funktionsnedsattningen
inte &ger individen. Individen kan hantera de facto att den har en
funktionsnedsattning och den kan hantera de funktionshinder som medfdljer.
Funktionsnedsattningen blir inget personlighetsdrag varpa nedvardering pa grund
av funktionsnedsattningen av individen inte kan ske (Wright 1983).

Den sista av de fyra vardeforandringsfaserna i accepterande av sin
funktionsnedsattning ar forvandling av komparativa statusvarden till
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resursvarden. Det innebdr att individen slutar gora jamforelser med andra
manniskor utan istallet fokuserar pa de resurser funktionsnedsattningen bringar
samt fokuserar pa sina egna resurser. Stravan efter resursvarden blir viktigt, det
vill sdga varden som inte gar att jamféra med andra, istéllet for statusvarden som
ar direkt jamforbara. Nér sérjandefasen borjar férsvinna borjar individen se andra
manniskor i samma position som den sjélv befinner sig i. Tack var medvetenhet
om dessa andra ménniskor och hur de hanterar sin situation, frambringas en vilja
och ett mod att ta sig vidare i sitt liv (Wright 1983).

De fyra faserna ovanfor handlar om att i stort erkanna den funktionsnedsattning
individen har. Accepterande och anpassningsstadiet, som &r nasta stadium i
acceptansperioden, innebér att individen erkanner sig sjalv vara funktionshindrad.
Detta stadium efterstravar darmed en grad av mogenhet och sjélvacceptans. |
enlighet med en studie géallande sambandet av acceptans av funktionsnedséttning
och sjalvuppfattning samt acceptans av funktionsnedsattning och tillfredstallining
med sina relationer, kan man se en signifikant koppling mellan dessa. Med god
sjalvuppfattning och sjélvacceptans skapas mer tillfredsstéllda relationer.
Troligast skapas en betydande negativ sjalvuppfattning och sjélvacceptans om det
uppkommer miljéomassiga och sociala begransningar i individens liv i avgérandet
av individens anpassning till sitt funktionshinder och till livskvaliteten (Wright
1983).

Lidande som ger forstaelse ar det sista stadiet i acceptansperioden. Positiva
erfarenheter kan upplevas tack vare funktionshindret. Manniskor har uttryckt att
de, utifran sina erfarenheter, har férvarvat en bredare kannedom och en starkare
medvetenhet om de olika manniskovérden som finns. En del av denna positiva
erfarenhet ar aven individernas egna sjalsokande vilket genomfors for att klargora
for sig sjalva om de viktiga véardena i deras liv. Samtidigt kan detta ifragaséttande
upplevas vara smartsamt. Funktionsnedsattningen har darmed inverkan pa
individen i form av att den hjalper till att medvetandegoéra kanslor samtidigt som
funktionshindret och funktionsnedsattningen kan vara en hjalp till att klara sig
sjalv. Bemotandet och tolerans till andra ménniskor uttrycks dven blivit bredare
och stdrre tack vare individens egna funktionshinder (Wright 1983).

Var empiri utgar ifran den livsomstallning man genomgar efter att ha fatt
narkolepsi, vilket innebéar forlust av kroppsfunktion. Det &r i sig ett dolt
funktionshinder. Vi har darfor valt att anvanda bade Gullacksen (1998), som
behandlar férandringsprocessen och hanterandet av ett dolt funktionshinder samt
Wright (1983) som mer pa djupet gar in pa vardeférandringar vid accepterandet
av en funktionsnedséttning som inte ndédvandigtvis behdver vara dold.
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Metod

“Arbetsprocess”

For att vi bada skall fa en positiv upplevelse av skapandet av denna uppsats har vi
bada varit tvungen att kompromissa pa olika satt. Da en av oss har narkolepsi har
det inneburit forlust av tid och effektivitet, samtidigt som det har inneburit
kompetens inom det aktuella omradet. Detta har dven varit till hjélp vid
bearbetningen av det insamlade materialet samtidigt som det, enligt Wright (1983)
har stérkt validiteten i uppsatsen. Med anledning av den ndmnda tids- och
effektforlust har den andra fatt ta ett stérre ansvar éver skrivandet i uppsatsen.
Uppstkande och kontakten med informanterna har naturligt hamnat mest hos den
som har narkolepsi da den har mer kontakter inom denna malgrupp. Intervjuerna
av informanterna har daremot delats upp lika dar bada har gjort tre intervjuer var.
Hjalp med transkriberingen har erhallits for den av oss som har narkolepsi pa tva
av intervjuerna.

Da en av oss har narkolepsi har vi fatt extra stod i fran Géteborgs Universitet i
form av extra handledningstid. Den tiden har anvants till fler handledningstraffar
for att organisera uppsatsen samt i form av stod under den forsta intervjun som
den som har narkolepsi holl. Det fanns en inre oro fran dennes sida att &mnet lag
for nara henne sjalv. Efter forsta intervjun visade det sig andock fungera bra varpa
resterande intervjuer genomfordes pa egen hand.

Kvalitativ metod eller kvantitativ metod

For att avgora vilken forskningsmetod som ar bast att anvénda behdver man vara
medveten om vilken typ av studie man ska genomfora, det vill sdga vilken typ av
problemformulering studien grundar sig pa. En kvantitativ studie ar métbar genom
”hard” data da den insamlade datan mats och kvantifieras med hjalp av siffror
varpa synen pa verkligheten utifran en kvantitativ studie &r i typiska drag objektiv
(Bryman 2011).

En kvalitativ studie &r i typiska drag subjektiv och mats i regel inte med siffror
utan ar beroende av tolkning géllande meningsinnehallet, varpa intervjustudier ar
det vanligast inom kvalitativ forskning. Den kvalitativa studien ar ett bra
tillvagagangssatt om forskningens utgangspunkt ar studie om méanniskor och deras

upplevelser. Man kan dérav uttrycka att en kvalitativ studie studerar och méter
“mjuk” data (Bryman 2011).

Var studie syftar till att undersoka ett omrade som &r hogst subjektivt med
anledning av att det ar informanternas upplevelser som star i centrum.
Beddmningen gors darav att en kvalitativ studie &r den mest behdndiga metod att
anvanda till var problemformulering.
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Deduktiv metod

Inom kvalitativ forskning &r en deduktiv metod den mest vanliga infallsvinkeln
gallande teori och praktik. Det innebar att man utifran sin teori bestimmer vad
som efterfragas i empirin nér intervjufragorna formuleras och som sedan gravs
fram i empirin (Bryman 2011). Vi var bekanta med vara teorier innan utformning
av problemformuleringen var genomford och teorierna upplevdes vara givande till
det amne vi utgick fran att uppsatsen skulle behandla. Utifran detta valde vi en
deduktiv metod som ansats till uppsatsen.

Urval

Da urvalsgruppen gallande personer som insjuknat i narkolepsi i Sverige &r sa
pass liten valde vi att anvénda oss av ett bekvamlighetsurval, vilket enligt Bryman
(2011) innebér att vi véljer ut lampliga informanter. FOr att ha mojlighet att
genomfora face-to-face intervjuer valde vi att koncentrera oss pa informanter som
bor i sédra delarna av Sverige, vilket minskade vart urval med halften. Att den ena
av 0ss har jobbat som diagnosombud foér narkolepsi inom Neuroférbundet
underlattade for oss att fa kontakt med urvalsgruppen. Vi var intresserade av bade
méan och kvinnor, mellan 20 - 65 ar gamla, som antingen levt en langre tid med
diagnosen eller som nyligen fatt den. Vi gjorde detta for att fa en mer reell bild av
hur narkolepsi har olika paverkan av val i livet hos ett brett aldersspektrum av
individer och kon.

Kriterierna for vilka personer vi skulle kontakta var att de skulle ha gatt ur
gymnasiet och varit i kontakt med arbetslivet. Detta for att informanterna skulle
ha en bredare livserfarenhet. Kontakt med personerna togs via telefon och e-post
sommaren 2013, tre manader innan studiens start. Vi ville vara ute i god tid for att
sakerstalla ett urval pa minst sex personer. Vi valde att hora av oss till tio personer
da man maste rakna med ett visst bortfall samt da vi ville forsékra oss om att vi
skulle fa in tillrackligt med empiri. Da tiden for intervjun borjade narma sig
gjorde vi ett nytt kontrollutskick till dessa personer for att hora om de fortfarande
var intresserade av att delta, se bilaga nummer ett. Bortfallet blev da fyra stycken
som inte langre kunde delta. Vart slutgiltiga antal genomfdrda intervjuer ar sex
informanter, tvd mén och fyra kvinnor. Aldersspannet blev 42 &r dar den yngsta ar
23 ar och den é&ldsta 65 ar.

Narrativ intervju

Vid en narrativ intervju kan man be informanten att beratta om specifika
handelser i livet eller en skildring av dennes liv. Syftet med en narrativ intervju ar
att fa informanten att beratta de historier den bar inom sig. Som forskare ser man
hur informanten véljer att 1dgga upp sin historia, vilket vill sdga hur historien som
berattas ar uppbyggd, samtidigt som fokus aven ar inriktat till innehallet i
historian (Brinkmann & Kvale 2009).
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Vid intervjuerna med vara informanter anvander vi oss av 6ppna fragor samtidigt
som intervjuerna kommer att vara praglade av en narrativ inriktning. Vart syfte
med studien &r i grunden att undersdka upplevelser utifran olika sorters
forandringar sasom livssituation och den enskildes strategier for att hantera
vardagen med sin sjukdom. Utifran det bedémer vi att en narrativ modell &r den
mest fordelaktiga metod till var kvalitativa studie for att erhalla informanternas
mest utmalade bild 6ver deras svar till vara fragor.

Intervjuguide

En intervjuguide ar en form av anteckningslista med aktuella &mnen som en
intervju med en informant ska innefatta. En intervjuguide kan i vissa fall aven
rymma direkta intervjufragor under dessa amnen. Vid konstruktion av en
intervjuguide bor fragestallningarna och teorin hallas i minnet for att
sakerhetsstalla att de uppkomna fragor som stéllas till informanterna speglar
uppsatsens fragestallningar och dess syfte. Det ar dven av vikt att bakgrundsfakta i
form av alder, sysselsattning samt annan viktig bakgrundsfakta gallande det
aktuella omradet intervjun behandlar noteras under intervjun (Bryman 2011).

Vi har valt att gora narrativa intervjuer med 6ppna fragor for att mojliggora samt
framhalla informanten till ett berattande perspektiv, se bilaga nummer tre.
Allméanna bakgrundsfragor har vi lagt i borjan av intervju som for att méjliggora
en “mjuk” inledning till intervjun. Tva bakgrundsfragor om hur ldnge personen de
har haft sjukdomen samt nér den fick sin diagnos har &ven lagts till. Detta med
anledning till att moéjliggora en djupare inblick och méjligen en battre forklaring
till informantens svar pa de fragor som stélls under intervjun. Bedémning gjordes
att detta tillvagagangssatt var det basta utifran det aktuella &mne uppsatsen
behandlar samt utifran vilket tillvagagangssatt vi var mest bekvama med.

Vi har valt att anvanda intervjuguidens 16 fragor som ett stod for intervjuare och
intervjupersoner mot bakgrund av deras minnessvarigheter. Vi erbjod ocksa
intervjupersonerna att fa lasa pa fragorna som hjalp att minnas amnet.

Materialbeskrivning
Datainsamling

Inklusionskriterier for all artikelsokning som genomférdes om narkolepsi var att
artiklarna skulle vara publicerade mellan ar 2000 och 2014. Under
litteratursékningen valdes artiklar ut med passande rubriker som verkade stimma
overens med fragestallningar. En inledande sokning genomfordes pa sokdatabasen
Summon kring nationell forskning med sdkordet ’narkolepsi” vilket resulterade i
fem stycken traffar. Efter genomlasning valdes endast en artikel ut. I Summon
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genomfordes dven en sokning med fokus pa internationell forskning med
avgransning till fulltext, det vill séga dar avhandlingens innehall gar att lasa direkt
pa datorskdrmen, samt vetenskapliga artiklar. S6kordet ’narcolepsy” resulterade i
8073 triaffar medan den sdkordet “cataplexy” begransade resultatet till 2238
traffar. Av dessa valdes tre artiklar ut om kataplexi, vilket speglade en mer
medicinsk inriktning. Den fjarde sokningen pa Summon med s6korden
’narcolepsy”och “coping” gav endast en traff. Den avhandlingen har vi dock inte
anvant oss av i arbetet da den inte matchade vart &mne helt. Genom ett
ndrliggande tema till coping ledde s6kning med s6korden “narcolepsy” och
”quality of life” till ett resultat pd 178 triaffar. Efter en genomgéng av dessa valdes
tre artiklar ut varav en fick sokas fram pa Google da den ej gick att Gppna genom
Summon. | sokdatabasen Ebsko genomfordes en sokning med avgrénsningar till
fulltext och vetenskapliga tidskrifter. Resultatet av enbart sokordet ’narcolepsy”
gav 651 traffar. Genom att lagga till ”quality of life” kunde vi fa ner det till 25
traffar dar vi valde tva artiklar. Slutligen genomférdes en sokning i sokdatabasen
Scopus med s6korden ’narcolepsy and quality of life”. Det resulterade 1 273
traffar vilket dverlag visade sig vara samma artiklar som redan hittats, varfor
genomgang av artiklarna inte genomfordes. De artiklarna ligger till grund bade i
tidigare forskning och resultat.

Pilotintervju

Att gora en pilotstudie anses vara viktigt for att underséka om fragorna ar ratt
formulerade och for att se om svaren stodjer forskningens syfte. De som ingar i
pilotintervjun far inte raknas som informanter (Bryman 2011). Da vi var fardiga
med intervjuguiden genomfdrde vi pilotintervjuer med varandra och med bekanta.
Vi intervjuade varandra muntligt for att se att intervjufragorna kandes bekvama
béade for intervjuaren och for informanten. Genom pilotintervjun och
provintervjun fick vi sedan feedback pa vilka fragor som var tydliga och vilka
som kunde fortydligas. Detta gjorde att vi kunde &ndra pa fragorna till kommande
intervjuer.

Genomfdrande av intervjuer

Intervjuer med informanterna kan genomfdéras bland annat face-to-face och
genom telefon. Diktafon &r ett bra hjalpmedel att anvanda sig av under intervjun.
Dock ar det av vikt att ha i atanke att alla inte uppskattar att bli inspelade (Bryman
2011). Vi har genomfort sex intervjuer, dar fyra har varit face-to-face intervjuer
medan tva har varit telefonintervjuer. Face-to-face intervjuerna genomférdes i
bokat studierum, pa arbetskontor, hemma hos informant samt pa ett café dér vi var
ostorda. Alla intervjuer har blivit inspelade med diktafon da alla informanter har
godkant att blivit inspelade. De tva telefonintervjuerna har genomforts via
telefonens hogtalare. Pa sa satt har diktafonen kunnat spela in det som har sagts.
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Med hénsyn till fragornas karaktar har vi valt att gora intervjuerna separat.
Darmed har vi genomfort tre intervjuer var, dar en av dem var telefonintervju.
Vara intervjuer har sett nagot annorlunda ut jamforelsevis da en av oss har mer
foljt intervjuguiden striktare medan den andra endast haft den som stod.

For att mojliggora en bekvam intervjusituation for informanten har informanterna
erhallit brev med information om bland annat vad intervjun kommer att behandla
for &mnen, kort om de forskningsetiska principer vi foljer, att endast en av 0ss
kommer att medverka under intervjun samt en fraga géllande inspelning av
intervjun, se bilaga nummer tva. Informanterna har pa sa vis redan erhallit
information om att fragan kommer att stéllas varpa vi tror att de ar mer beredda att
svara nej om de inte onskar bli inspelade.

Det ar av vikt att platsen for intervjun &r lugn och inte bringar otrygghet for
informanten (Bryman 2011). Vi har medvetet gett informanten mojlighet att vélja
stéalle for intervjun for att de ska vara pa en plats dar de kanner sig trygga och
bekvama. Observering fran var sida kommer andock att ske géllande att platsen
inte ar for hogljud for att en dialog ska kunna komma till stand samt for att
mojliggora att en eventuell inspelning pa diktafon ar genomforbart. Utifran de
miljoer informanterna har valt samt utifran det beteende informanterna har
uppvisat under intervjuerna, har vi bedémt att informanterna inte har paverkats av
miljon runtomkring dem vid intervjutillfallet. Vid face-to-face intervjun har vi
aven presenterat de forskningsetiska principerna skriftlig for informanterna, se
bilaga nummer tva. Informanterna har dven pa samma papper skrivit pa att de &r
inforstadda om vad dessa innebér. De informanter som har intervjuats dver telefon
har dock inte skrivit under att de ar inforstadda med vad de forskningsetiska
principerna innebér.

Eftersom en av dem som genomfort undersokningen ocksa ar diagnosombud for
personer med narkolepsi inom Neuroférbundet och har kannedom om nagra av de
intervjuade, har den som inte kant dem genomfort intervjuer med dessa personer.

Utskrift

Det inhamtade materialet i form av inspelning pa diktafon behover bli nedskrivna
for att underlatta hanteringen och bearbetning av det insamlade materialet. For att
sékerhetsstalla informanternas konfidalitet kan kodning av informanterna vara
nddvéndig (Bryman 2011). Vi har anvant oss framforallt av diktafon vid alla
intervjuerna for att samla in materialet men aven gjort vissa stddanteckningar som
sakerhetsatgard ifall diktafonerna skulle ga sénder. Utskrifterna av intervjuerna har
darigenom skett mest genom transkribering. Vi bedémde det var av vikt att i
utskrifterna koda informanterna genom att dépa om de alla for att sakerhetsstéll
deras konfidalitet. De har fatt sina nya namn helt slumpmassigt, vilket vi ocksa
hojer konfidaliteten. Som tidigare namnts har extern hjalp erhallits med
transkriberingen for tva av intervjuerna.
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Genomfdrande av analys

Analysen av de utskrivna intervjuerna har genomforts med hjalp av
analysmetoden meningskodning. Genom meningskodning kategoriserar man
intervjutexterna efter speciella teman genom kodning. Det i sig underlattar arbetet
med for att fa en éverblick 6ver empirin (Brinkmann & Kvale 2009). Kodningen
av empirin skedde efter var teoris nio olika stadier. Ett excelldokument skapades
med de nio stadierna som 6verskrift. Under respektive stadium overfordes de mest
vardefulla intervjucitaten. Arbetet med empirin och excelldokumentet
genomfordes gemensamt for att sékerhetsstalla att vi bearbetade materialet pa
samma satt. Nar alla viktiga citat fran empirin var éverforda gjordes ett
sammandrag av innehallet och vi skapade fyra teman som sammantaget belyser de
viktigaste delarna fran intervjuerna. Genom denna metod bedomer vi att det
viktigaste ur empirin har lyfts fram i resultatet.

Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

Reliabiliteten och validitet syftar bada till tillforlitlighet men i olika avseenden.
Reliabilitet och validitet har inte samma tydlighet i kvalitativ forskning som den
uppbér inom den kvantitativa forskningen. Inom den kvantitativa forskningen
syftar reliabiliteten till tillforlitligheten vad det galler replikationsbarheten medan
validiteten syftar till tillforlitligheten i det undersokningen avser méta (Bryman
2011).

Inom kvalitativ forskning syftar reliabiliteten till tillforlitligheten géallande
noggrannheten i utférandet av studien medan validiteten syftar i detta avseende
till trovardigheten (Bryman 2011). Reliabiliteten bedomer vi i detta avseende vara
hog da metodkapitlet har en tydlig utformning om hur undersokningens delar har
genomforts. Att vi som forskare har kunskap om det &mne vi skriver om gor att
trovardigheten i uppsatsen okar vilket aven gor att validiteten i arbetet dkar.

Trovardigheten i om forskningsresultatet ar generaliserbar kan beskrivas utifran
olika validitetsformer dar ytvaliditet, eller face validity som det &ven kallas, &r ett.
For att klargora om ett resultat &r generaliserbar séger ytvaliditeten att genom att
fraga andra kunniga inom det specifika omradet som studeras kan man finna svar
pa fragan om resultat ter sig rimligt att generalisera (Bryman 2011).

Wright (1983) for aven en ingaende diskussion omkring vad hon kalla ett
insiderperspektiv (s 47) dvs hur en person med en egen erfarenhet av
funktionsnedsattning eller en sjukdom forstar problem i samband med
funktionsnedséattningen. Hon menar att en insider har lattare att forsta de reella
svarigheterna till skillnad mot en outsider dvs en person som har mer generell
kunskap om problemen. Detta har ocksa varit till nytta i undersokningsarbetet,
eftersom vi har lattare kunnat forsta och satta och in respondenternas upplever av
sin situation. Aven om de som unika personer har unika upplevelser och gér sina
livsval. | detta fall bidrar insiderperspektivet till 6kad validitet.
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Forskningsetiska principer

Inom forskning finns det allméntagna forskningsetiska principer som forskare
forvantas folja. Det ar i grunden ett individskyddskravet som utgar fran att skydda
den enskilde mot en inskrankande inblick pa den enskildes sfar samt skydda den
enskilde fran skada fysisk och psykisk samt mot krankning och forodmjukelse.
Individskyddskravet kan preciseras i fyra generella huvudkrav pa forskningen;
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt
nyttjandekravet. Informationskravet utgar fran att informanten far information om
vad syftet gallande studie berdr samt vilka villkor som galler fér deras deltagande.
Samtyckeskravet utgar i korta drag fran att informanten har réatt att sjalv bestamma
over deltagandet i undersokningen, vilket vill séga att informanten inte kan bli
patvingad att medverka nagon gang under studiens gang (Bryman 2011). Da
informanterna har erhallit tva brev dar det framgar vad studien beror och att deras
deltaga &r frivilligt samt att denna information har upprepats innan intervjun har
paborjats bedémer vi att informationskravet samt samtyckeskravet har uppnats.
Informanterna skrev dven under ett missiv, se bilaga nummer fyra, dar de intygar
att de har tagit del av den forskningsetiska informationen samt att de ar
inforstadda med frivilligheten att delta i undersokningen.

Konfidentialitetskravet utgar fran att den berdrda informantens personliga
uppgifter ska bevaras fran obehdriga for att minimera risken att andra ska ta del av
dem, for att pa salunda vis ge informanterna storsta tankbara konfidentialitet.
Nyttjandekravet utgar fran att de insamlade materialet harrérande exempelvis
intervjuer endast far avses till forskning (Bryman 2011). All inhamtad empiri har
bevarats med storsta aktsamhet for att minimera att obehdériga ska ta del av den.
Dock ska det tillaggas att som tidigare namnts kommer extern hjalp att erhallas
vid transkribering av tva av intervjuerna. Det har sikerhetsstallts med berdrda
informanter att det &r okej att en utomstaende transkriberar deras intervju. Hansyn
har tagits till att denna utomstaende inte erhaller mer information om
informanterna &n vad som anses nédvandigt. De har darmed inte fatt uppgifter pa
informantens namn, alder eller vart i sédra Sverige den bor.
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Resultat och analys

Vi har integrerat resultat och analys under samma del for att moéjliggora en lattare
overblick dver uppsatsens resultat. Innehallet i kapitlet &r uppdelade i fyra teman;
Diagnos och medicinering, hantering av vardagen, att forlora sitt jag samt om
sjukdomen leder till andra vérden i livet. Vissa teman har dven underteman. Alla
informanter &r inte redovisade under alla teman for att undvika upprepningar av
liknande citat. Alla informanter ar dock namnda i nagon del. Varje del innehaller
en inledning, ett huvudcitat, teoretisk forklaring till huvudcitatet, andra
informanters berattelser géllande det aktuella dmnet samt teoretisk forklaring till
empirin. Huvudcitaten karakteriserar asikter som manga av informanterna delar
eller som utmarks av annat slag, exempelvis mycket kanslomassigt detaljerade.

Var empiri utgar ifran den livsomstallning individen genomgar efter att ha fatt
narkolepsi, vilket innebéar forlust av kroppsfunktion. Det &r i sig ett dolt
funktionshinder. | det har kapitlet beskrivs resultat samt analys utifran Gullacksen
(1998) och Wright (1983) copingteorier samt avhandlingar fran tidigare forskning.
Gullacksen (1998) behandlar férandringsprocessen i hanterandet av att lara sig
leva med ett dolt funktionshinder medan Wright (1983) gar djupare in pa
vardeforandringar vid accepterandet av en funktionsnedséttning. Ur tidigare
forskning kring &mnet framgar tydligt att ett flertal studier kommit fram till att
narkolepsi paverkar den enskilde i dennes vardag (Daniels et al 2001; Dauvilliers
et al 2007; David et al 2012; Gradinger 2010; Ozaki et al 2012; Patanka et al.
2012; Rovere et al 2008)

Wrights (1983) teori behandlar nio olika stadier som den enskilde copar sig i
genom. Man féljer den enskilde i sin resa pa vagen till inre acceptans av den
person den &r idag. Resan bdrjar med att den enskilde behdver de
vardeforandringar den far nar den accepterar sin funktionsnedsattning. Detta
sedan for att acceptera for sig sjalv att den som individ inte &r mindervardig pa
grund av funktionsnedséattningen. Vid insikten kommer en krisperiod, ett hav av
kanslor och tankar som sedan leder till utvidgning av vardenas omfattning, vilket
ar starten pa en sorjandefas av forlust. Dar paborjas en underordning av varden
fran kroppssprak till andra varden, dar inre varden i form av personlighet blir
viktigare an yttre vardena i form av kroppsspréak. Detta leder till att man beharskar
de negativa effekter funktionsnedsattningar medfor, vilket innebdr att en
funktionsnedséttning inte ses som en del av personligheten. Detta leder till att man
slutar jamfora sig med andra och istéllet ser sina egna vérden. Detta da den
enskilde slutar géra jamforelser med andra manniskor och borjar istallet fokusera
pa de resurser funktionsnedsattningen bringar samt fokuserar egna resurser. Vid
detta stadium borjar accepterande- och anpassningsstadiet. Hela processen av vad
den lidande personen har upplevt ger mer forstaelse och positiva erfarenheter kan
nu i slutet av resan, upplevas av funktionsnedséttningen.
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Presentation av informanter

Erik, 65 ar, insjuknade i narkolepsi vid 30 ars alder. Erik har alla de symptom
narkolepsi innebdr. Lever ett aktiv aktivt pensionarsliv med partner efter att i flera
ar ha drivit ett foretag tillsammans med en kompanjon.

Hans, 50, ar insjuknade i narkolepsi i samband med att han tog
vaccinationssprutan mot svininfluensan. Hans &r idag arbetslds. Hans ar idag
separerad men bor i narheten av sin 10-arige son.

Anneli, 23 ar, insjuknade i narkolepsi i samband med att han tog
vaccinationssprutan mot svininfluensan. Anneli laser idag pa distans i skolan samt
arbetar nar hon kan. Anneli bor hos sina foraldrar.

Erika, 35 ar, insjuknade i narkolepsi under tonaren men fick inte diagnosen férens
vid 20 ars alder. Erika driver idag eget foretag. Hon lever ensam.

Ulrika, 30 ar, vet inte hur lange hon haft narkolepsi men fick diagnosen for ett ar
sedan. Hon studerar idag pa halvfart vid en hogskola i sodra Sverige. Hon lever
ensam.

Anna, 28 ar, insjuknade i narkolepsi for cirka fyra ar sedan men har haft
diagnosen sedan tva ar. Anna jobbar idag attio procent som kommunikatér. Anna
lever tillsammans med en dotter i forskolealdern.
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Tema 1: Diagnos och medicinering

Informanternas svar pa hur de reagerade da de fick sin diagnos och
informanternas syn och installning till medicinering, har vi delat upp i tva
underteman. Den forsta delen handlar om de kanslor som uppkom da
informanterna fick sin diagnos och den andra delen handlar om synen pa och
instéllningen till medicineringen.

Ké&nslorna som vécktes ndr de fick diagnosen

Empirin visar ett tydligt monster nér informanterna beskriver vilka kanslor som
vacktes i dem nér de fick sin diagnos. Av empirin framgar att alla informanter
upplevde en kénsla av lattnad 6ver att fa ett konkret svar om vad som hade
paverkat dem. De kande en lattnad Gver att slippa ovissheten om varfor de hade
varit trétta och varfor kroppen till viss del hade slutat att lyda dem. En kéansla av
frustration uppkom ocksa da sjukdomen var obotlig. Detta togs ocksa upp av alla
informanter. Anneli sager foljande:

»FOr mig var det bara en lattnad att kunna séga att det inte var mitt fel i mig sjalv
pa nagot satt. Sa det kandes battre till en borjan for da fick man en bekraftelse
liksom. Sedan i efterhand kanske jag tanker att det kanske inte hade gjort nagot
om det istillet hade varit depression eller ndgonting... Jag forstod inte riktigt
varfor alla manniskor runt omkring mig blev sa ledsna. Jag tankte nu kan jag fa en
massa medicin och det har kommer bli bra.”

Anneli beskriver att hon inledningsvis bara upplevde en lattnad av att till slut fa
beskedet att det var en sjukdom samt att hon blivit tagen pa allvar. Hon behévde
nu inte skuldbelagga sig sjéalv. Detta da hon tidigare under utredningen hade fatt
diagnos efter diagnos som endast var antaganden. Dartill hennes daliga
erfarenheter av att bli bemaétt med péastaenden om att hon endast sokte bekraftelse.
For Anneli blev det forst en uppréttelse och ett erkdnnande dar hon visar en viss
acceptans att det inte var hennes fel. Wright (1983) beskriver att da insikten om
diagnosen kommit véacks ocksa olustkanslor kring att identifiera sig med sin
diagnos. Detta blir tydligt nar Anneli sager da hon i efterhand hade 6nskat att det
varit nagonting annat an narkolepsi. Vid mottagandet av en diagnos menar
Gullacksen (1998) att man forst neutraliserar kanslan av forlusten eftersom det ar
ett hot mot tillvaron. Av Annelis svar gar att utlasa att hon neutraliserar kanslan
av forlust genom att kdnna lattnad. Gullacksen (1998) menar att det &r en
dverlevnadsstrategi som till en borjan fungerar med kortsiktiga mal. Detta Gvergar
sedan till en mer tydlig férandringscoping. Denna 6vergang framgar i Annelis fall
da hon sedan upplevde en frustration kring att ha fatt en obotlig och allvarlig
sjukdom. Anneli tar aven upp att hon forst inte kunde forsta varfor alla blev sa
ledsna da hon sjélv var sa glad dver att ha fatt en ratt stalld diagnos. Senare
forstod hon deras sorg éver diagnosen som innebar en livslang
funktionsnedséttning. Att narkolepsi skapar bekymmer for den enskilde i dennes
vardag framgar av flera undersokningar fran tidigare forskning (Ozaki et al 2012;
Patanka et al. 2012)
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Flera informanter, s som Erik, Anna och Annelie beréttar att de tidigare fatt
antagande om diagnoser da sjukvarden inte kopplade de olika symtomen till
nagon neurologisk sjukdom. Erik séger: ”De trodde ju forst att det var nagon
tumar och att jag inte skulle leva sa lange till. Jag kénde en enorm lattnad nar jag
fick diagnosen. Det var ju inte sa kul att den var obotlig men det gick att
medicinera och da viacktes hoppet om framtiden.” Erik gick fran dédsdom till
diagnos som gick att behandla. Erik beskriver att kénslan blev valdigt stark nar
han fick sin diagnos, att han drabbades av ett stort kataplexianfall: D4 han sa att
han visste var det var jag led av blev sa starkt kanslomassigt sa att jag fick ett
enormt stort kataplexianfall." Da kataplexi utloses av starka kéanslor i form av
gladje eller sorg (Fager 2008; St-Jean & Bastien 2008) blir det tydligt att
diagnosen véckte starka kéanslor hos Erik. Ulrika och Hans beskriver bada en
jobbig kansla da de fick sina diagnoser. Ulrika, som hela tiden har trott att hon har
varit som alla andra, fick en diagnos pa en sjukdom som skulle forbli livslang.
Ulrika siger: “En kéinsla var att det var skont att éntligen fa veta varfor jag varit sa
trott. Jag kande att det var lite jobbigt ocksa. Jag har trott att jag har varit frisk
hela livet och sa har jag en diagnos som jag inte kommer att bli av med.” Erika
séger: ” Just nér jag fick beskedet var det en lattnad, sen kom perioder av
frustration av att det var nagonting man skulle leva med hela livet och vid den
tidpunkten var det dagar som jag inte orkade ta mig upp.” Hans beskriver att han
upplevde det jobbigt av att ha fatt diagnosen. Han vander sedan det hela till nagot
positivt, i en tacksamhet, till att det drabbat honom och inte hans son. Hans sager:
”De kénslor som vécktes i mig var mest...en valdigt obekvam besvikelse. Inte for
mig sjalv utan de som gjorde det... (Respondenten syftar pa Lakemedelsverket
som godkant vaccinet)... Tank om det hade varit min egen son som hade fatt
narkolepsi, tacksam att jag fick det och inte han.” En annan kansla som ocksa kom
upp var da Ulrika fornekade beskedet. Ulrika sdger ”Jag hade ocksa en
fornekelsekinsla ‘nd det har kan inte stdimma, de bara hittar pa, jag ér inte sjuk.”

Att tréffa en lakare som kunde beskriva vad narkolepsi var, ledde till en enorm
kansla av lattnad for alla informanter, vilket Erik belyser i sitt citat nar han
beskriver sitt kataplexianfall. Att det var en kronisk sjukdom upplevdes dven som
en olust och sorg. Gullacksens (1998) och Wrights (1983) beskriver reaktioner
efter att fatt en kronisk funktionsnedsattning. Att fa ett besked om en kronisk
diagnos innebar en komplex férandringsprocess i livsomstéllningen och &r for
manga en stressfaktor menar Gullacksen (1998) i sin avhandling. Insikten av att
det var nagonting som inte skulle ga dver utan att de skulle fa leva med det hela
livet gjorde att flertalet av informanterna uttalade en viss besvikelse och
frustration. Enligt Wright (1983) ar det vid ett sadant stadium dar manga borja
tvivla pa diagnosen och forsoker tanka pa andra eventuella diagnoser eftersom de
kanner en olust av att identifiera sig med sjukdomen. Man kan ocksa se att Ulrika
hamnade i en fornekelse av sjukdomen da hon inte trodde att det stamde, att de
bara hittade pa och att det inte gallde henne. Enligt Wright (1983) kan individen
uppleva att sjukdomen &r besvérande. Vidare menar teorin att sjukdomen é&r, i och
med denna ledsamhet, frustration och fornekelse, begransande for den enskilde i
dess liv. Erika beskriver att efter lattnaden sa kom frustrationen av att det var
nagot som hon skulle leva med hela livet.
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Informanterna upplever en lattnad av att ha fatt en diagnos. De upplever en lttnad
av att inte behdva lagga skulden pa sig sjalva och att det beteendet som framkallat
skam var nagonting som de sjalva inte kunde ra éver. Vikten av att fa en diagnos
och en forklaring till symtomen styrks av Gullacksen (1998) som menar att det
har visat sig vara en avgdrande faktor for att personen ska kunna fa kraft att ga
vidare i sin livsomstallning och att personen blir respekterad och bekraftad.
Diagnosen véckte dven hopp hos manga av informanterna da de nu medicinskt
kunde fa hjalp, vilket gav férhoppning hos dem om béttre livskvalitet.
Medicineringen har gjort att informanterna har mer ork att hantera vardagen nu an
utan medicinering. Utéver det kréavs det strategier for att fa vardagen att fungera
utefter deras villkor.

Synen pa och installningen till medicinering

| empirin utlastes en mer varierande instéllning till medicineringen men aven
vissa likheter vad det galler véardet av medicineringen. Att fa traffa kompetenta
neurologer, som kan forklara for den enskilde vad det innebar att ha narkolepsi
samt vilken medicinering som kan anvandas, anser alla informanter som en viktig
del for att komma vidare. Sa har sager Erika:

| mitt liv finns det inte att liv utan tabletter, jag skulle inte vélja att plocka bort
dem... Den betyder allt, utan den skulle jag inte kunna fungera i samhallet pa
ndgot stt... Jag slosar ingen tid pa att fundera pd saken for jag har inget val...
skulle jag se vad mitt liv ar idag och vad jag gor, driver foretag. For atta ar sedan
sa fanns inte det att jag skulle klara av det.”

Erika framhaller hur viktig tabletterna ar for henne och att utan den skulle hon inte
ha ett fungerande liv. Hon véljer att medicineras och lagger inte tid pa vad som &r
daligt med medicineringen. Hon séger aven att hon inte har nagot val &n att ta
medicinen. Detta innebar enligt Wright (1983) att personen ar tvungen att
acceptera en forlust i nagonting som kan upplevas som ett personligt
misslyckande, i detta fall att behdva ta narkotikaklassade preparat for att kunna
fortsétta leva ett socialt liv med allt vad det innebér och att lindra symptom. Med
hjalp av medicinering och sina egna strategier kunde Erika bygga upp foretaget
och arbeta med detta. Hon séger att detta inte hade varit mojligt utan
medicinering. Aven Daniels et al (2001) beskriver hur viktigt medicin ar for den
enskildes livskvalitet.

Tva andra informanter, Erik och Anna, sdger ocksa att utan medicinering och
strategier hade de aldrig kunnat fortsatta sina arbeten. Dessa tva insjuknade som
vuxna till skillnad fran den forstnamnda. I deras fall var det vért att ta medicin for
att fa ha kvar sina jobb, da detta for dem var sa givande dven pa det sociala planet.
Anna siger: ”Jag har tur som med den hir diagnosen har ett jobb som ger sa
mycket tillbaka. Jag utvecklas, arbetsplatsen utvecklas det kommer nya kompisar
med mera daremot orkar jag inte géra nagonting efter jobbet.” Angaende
betydelsen av fungerande medicinering siger Erik att: "Hade jag inte haft den
mojligheten att medicinera sa hade jag ju inte kunnat ha den arbetsuppgiften som
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jag hade d& och hade fitt stiga av.” Empirin visar att manga av informanterna
efter att har levt med att dagligen kdmpa emot den stdndiga trottheten ser en
ljusning i tillvaron efter det att de har borjat sin medicinering. Av empirin framgar
ocksa hur man viljer att prioritera medicineringen. En del véljer att ta medicin pa
arbetstid medan andra véljer att ta medicineringen vid andra tillfallen da man
umgas socialt. Erika belyser detta da hon beréattar om en planering infor en traff
med bekanta. Hon sdger: ”Men om vi inte ska géra nigot 1 eftermiddag sa behover
inte jag ta nagra tabletter och da séger mina vanner ‘du kanske ska ténka pé oss
ocksa, du ar inte sd jévla rolig att umgis med om du inte har négra tabletter’ ™.
Hon prioriterar sina tillfallen da hon tar sina tabletter noga. Anneli beskriver sina
tankar pa medicineringen pa foljande satt. ”Jag har ju ganska mycket tankar om
medicinen. Eh, jag ar liksom r&dd att folk ska se mig ta medicinen utan kanske for
hur folk ska se pa mig. Jag &r ganska ung och ska behdva ata en massa mediciner
hela livet.” Erik séger vidare att: ”Det fanns olika slags medicin for narkolepsin,
och det lat ju inte heller kul men det har jag ju aldrig haft nagra problem med utan
det fick jag ju lov att acceptera for det andra var ju mycket, mycket vérre.” Ett
avvikande svar dar dven en viss bitterhet lyser igen dr da Hans sager: ”Medicinen
betyder absolut ingenting mer 4n okej...jag accepterar inte totalt, for det
ar...medicinen som startade det hdr”. da han tar medicinen men med delade
kanslor.

Beskedet om medicineringen blir da bade som en lattnad men dven till en
olustkansla och en sorg. Detta framgar av intervjun med Hans som fick narkolepsi
efter Pandemrix vaccinationen. Enligt Wright (1983) innebér detta att personen &r
tvungen att acceptera en forlust i nagonting som kan anses som ett personligt
misslyckande. Detta da man &r tvungen att behandlas med lakemedel som det
finns mycket fordomar kring. | detta skede maste personernas férdomar kring
denna substans omvérderas till att inte ses som en drog utan som en medicin,
vilket bade Erik, Erika och Anneli visar pa. Wright (1983) menar att stravan efter
resursvarden blir &n mer viktigt, det vill siga varden som inte gar att jamfora med
andra, istallet for statusvarden som ar direkt jamforbara. | detta fall att ha forlorat
viktiga funktioner sa som ork, vakenhet muskelkontroll och flertalet andra
funktioner. I forhallande till forlusten upplevs vinsten storre av att ta narkotiska
preparat for att kunna fortsétta leva ett socialt liv och att lindra symptom, da livet
utan medicinering upplevs mycket varre. Det blir tydligt hos Erik da han upplevde
att livet innan medicineringen var mycket varre. Tidigare brittisk forskning av
Daniels et al (2001) menar att livskvalitet &r férandras positivt hos personer som
behandlas med medicin jamfort med dem som inte behandlas. Instéliningen till
vilka tillfallen man prioriterar att ta medicineringen visas i Annelis citat da det
dven paverkar det sociala samspelet. Aven Daniels et al (2001) uppvisar da han
séger att personer med narkolepsi har en lagre livskvalitet gallande social funktion
jamfort med andra. De menar pa att narkolepsin kan skapa begransningar i det
sociala livet.

I empirin kan en positiv instéllning till medicinering utlasas, med avvikelse fran
Hans citat, da informanterna uttrycker att effekten av medicinering har ett storre
varde dn tanken pa dess nackdelar. Medicineringen har gjort att informanterna har
kunnat komma tillbaka och hantera vardagen till viss del men inte som tidigare.
Daniels et al (2001) menar pa att narkolepsin kan skapa begransningar i det
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sociala livet. Men att medicinering paverkar livskvaliteten positivt. Utéver det
kravs det strategier for att fa vardagen att battre kunna fungera (Daniels et al
2001). Alla informanter har valt att medicineras. En del av av informanterna
funderar kring omgivningens reaktioner av att de tar medicin samt att en har en
oro infor hur medicinerna paverkar kroppen, medan andra véljer att inte lagga vikt
vid det. Wright (1983) menar att vardet av att ta medicinen bedéms som storre an
att reflektera kring de biverkningarna medicinen for med sig, da livet innan
medicineringen var mindre hanterbart.

Tema 2: Hantering av vardagen

Det finns ett brett spektra pa svar hur informanterna hanterar sin vardag. |
avsnittet redovisas hur informanterna hanterar vardagen, vilket sker pa manga
olika satt. | den har kapitlet behandlas tva underteman, planering och éppenhet om
narkolepsi.

Planering

Det finns olika strategier 6ver hur man hanterar sin vardag. Med anledning av
sjukdomens storsta biverkning, den 6verhangande tréttheten, blir det svarare att
planera langre fram i tiden varpa de med sjukdomen istéllet lever mer fran dag till
dag. Sahar sager Erika:

~Det finns en vag att g, det ar att sova bort sitt liv, och det finns en annan vag att
ga och det ir att kimpa for att ha ett liv /.../ Nu tinker jag mycket pa vad jag gor
pa formiddagen och vad jag gor pa eftermiddagen och jag lagger min tid pa det
som dr viktigt, som krdver min hjdrna ”

Erika beskriver det som flera informanter har vittnat om under intervjuerna, den
inre strid som utkampas for att ha ett liv da tréttheten garna tranger sig pa och vill
ta dver. Dauvilliers et al (2007) understryker det Erika beskriver och betonar att
sjukdomen skapar en trotthet som ar omajlig att sta emot. Daniels et al (2001)
menar att denna trotthet har en stor inverkan pa den enskildes livskvalitet da
narkolepsin kan medfora begransningar i den enskildes vardag. Det i sig blir
tydligt i Erika citat om kampen hon for mot sjukdomen varje dag. Wright (1983)
pratar om att denna strid ar sammanfogad med den kris narkolepsin skapar dar
den enskilde behover fa insikt att livsvillkoren andrats sen den fick narkolepsi.
Detta ar betydelsefullt for att kunna hantera sin vardag samtidigt som striden &r en
del av en mognadsprocess den enskilde behdver ta sig igenom for att hantera sin
sjukdom. Erika belyser mognadsprocess genom att beskriva hur hon planerar
dagen efter vad hon orkar och inte efter det hon mojligen vill.

Flera av informanter lyfter upp att planering av dagen behdver ske pa ett
annorlunda satt idag jamfort med innan de fick narkolepsi. Anneli beskriver hur
hon tdnker om planering: ”Sldpper man bara stressen, lever 1 nuet och planerar péd
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en lagom niva och inte satter for hoga mal sa gar det. Jag kanske bara far planera
lite mer nu 4n innan.” Ulrika framhaller att planering i form av vila krévs for att
kunna vara social med andra ménniskor: ”Om jag vet att jag ska vara ute sent pa
kvallen eller ga pa nagon middag som kanske ér lite stillasittande, som jag
troligtvis kommer bli trétt av, kan jag forsoka ta nagon till powernap pa kvéllen
sadir.” Aven Hans instimmer i det Ulrika beskriver: “Det krivs mycket
planering, vila, planera dagen for att kunna vara social sa jag maste spendera
mycket tid sjélv.”

Utifran informanternas beréttelser uppenbaras det att vardagen inte ser samma ut
idag som innan insjuknandet. Planering &r en viktig strategi i att hantera vardagen
da tréttheten &r en stor faktor som paverkar dem i deras liv. De patalar inte den
inre strid lika tydligt som Erika aven om det blir forstaeligt att de utkdmpar nagon
form av strid for normalitet da deras vardag ser annorlunda ut pa grund av
trottheten jamfort med innan insjuknandet. Man kan dndock se den
mognadsprocess Wright (1983) beskriver da informanterna planerar sitt liv efter
hur de ska klara av vardagen pa samma satt som de planerar dagens for att kunna
hantera kvéllen. Teorin sager dven att de beskrivningar om hur informanterna
numera behover planera sin vardag ar exempel pa hur informanterna hanterar de
funktionshinder narkolepsin skapar. Utifran sina strategier kan informanterna se
att sjukdomen paverkar dem enbart i vissa avseenden. Informanterna upplever
sjukdomens hinder i form av trotthet som krdvande men de kan bemastra de
hinder genom sina strategier. Pa sa sétt bli inte narkolepsin ett personlighetsdrag
for individen utan “endast” en sjukdom. Det i sig blir framtrddande nér en
informant beskriver att den tar en extra powernap innan den ska pa middag.
Informant forséker pa sa satt vara medverkande i det sociala sammanhanget utan
att sjukdomen ska paverka

Informanterna har olika strategier for att hantera vardagen. Flera informanter lyfter
upp att livssituationen har forandrats sen de fick narkolepsi varfor planering av
vardagen ar viktigt. David et al (2012) understyrker det informanterna beskriver,
att trotthet narkolepsin medfor ar évertyngande och skapar en stor inverkan i
informanterna liv och pa salunda vis deras livskvalitet. Wright (1983) sager att
den enskilde behdver fa insikt géllande de forandringar av livsvillkor sjukdomen
skapar, vilket i sig ar betydelsefullt for att kunna hantera vardagen. Samtidigt ar
informanternas beskrivning pa deras planering exempel pa hur informanterna
hanterar de hinder narkolepsin medfér. Tack vare deras strategier kan de hantera
sjukdomen och se att narkolepsin paverkar dem enbart i vissa avseenden. Genom
de blir det tydligt for informanterna att narkolepsin inte ar nagot
personlighetsutdrag utan en sjukdom.
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Oppenhet om narkolepsi

Skillnader kan tydas i empirin om hur informanterna hanterar att beratta om sin
sjukdom for andra manniskor. Vissa betonar att nytillkommen bekantskap ska fa
en bild av den enskilde forst innan de far reda pa att de har narkolepsi, medan
andra framhaver att de inte bryr sig om nar andra far reda pa sjukdomen. Sa héar
séger Ulrika:

Nar jag fick diagnosen var jag valdigt éppen med det for da var det liksom, jag
vet inte om det har med sjalvkénsla eller sjalvfértroende att géra, men mina
kompisar vet att det inte gatt sa bra for mig i skolan och da var det shir ‘aa nu
vet jag varfor det inte har gétt sa bra for det dr sjukdomen’. Sen var det nagra som
jag inte kande lika bra som jag namnde det for och de verkade sa dér.. ibland nar
man hor att nagon har dott kan folk bli lite... Aa jag fick lite den kénslan tyvirr
att de inte riktigt vagade prata om det, att de tyckte att de blev en jobbig stamning
efter att jag berattade det sa efter det har jag hallit inne med det lite grann. Jag
kanske inte vill ha forutfattade meningar om mig sjélv utan kan tdnka mig att lara
kénna folk lite mer forst s att de vet hur jag dr och sen kan jag beritta ‘aa men
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vet du vad, jag har narkolepsi’.

Ulrika belyser tva sidor om hanteringen att beratta om sjukdomen. Forst ville hon
att alla skulle veta om narkolepsin. Hon visste antligen varfor det har varit svarare
for henne i bland annat skolan och hon kande hon ville dela med sig av detta till
alla. Efter en obekvam upplevelse efter att ha berattat om sjukdomen blev Ulrika
mer tillbaka dragen om att berétta. Ulrika upplevde olustkanslor infor sjukdomen
indirekt da de hon berattade for reagerade valdigt starkt pa det hon berattar. Med
anledning av det véljer Ulrika idag att avvakta med att beratta om sin sjukdom
tills hon blir mer bekant med den hon berattar det for. Upplevelsen om att inte
direkt beratta for andra speglar vad flera av informanterna har beréttat. Wright
(1983) skriver att denna olustkénsla infor sin sjukdomen kan medfdra att man
hemlighaller sjukdomen for nytillkommen bekantskap, som belyses i citat
ovanfor. Det i sig innebér att individen forsoker undvika de konsekvenser som
sjukdomen kan skapa, vilket Ulrika tydligt citat beskriver att hon gor. Genom att
undvika dessa konsekvenser sager dock teorin att den enskilde inte kan se sig med
den vardighet personen fortjanar. Hemlighallandet av sjukdomen maste upphora
enligt teorin for att den enskilde ska uppna vardighet.

Erika sager sa har om hur hon valjer att beratta for nytillkommen bekantskap om
sin sjukdom: “Jag #r vildigt noga med att folk ska fa en annan bild av mig forst,
att jag ska visa vad jag gar for. Jag inte ska vara Erika med narkolepsi.” Ddremot
sdger Anna att ”Om det &r nagon jag arbetar mer intensivt med sd kan jag sidga s&
har funkar jag...Da ar det battre att beratta &n att det skall bli spekulationer”. Erik
berittar att han &r relativt 6ppen med att han har narkolepsi: ”Jag har ingen drift
att alla skall ha reda pa att jag har narkolepsi men &r det sa att jag har fatt
kataplexi sa har jag ju berattat att jag har denna sjukdom.” Aven Anneli berittar
om att hon kan beritta om sin sjukdom for andra: ”Jag dr véldigt 6ppen. Jag har
inte skrivit det i pannan eller s& men jag har inga bekymmer med att det kommer
till ndgon annan.”
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Informanterna beskriver att de har olika forhallningssétt till hur 6ppna det &r med
sin sjukdom. Det speglar inte hur lange de har haft narkolepsin utan istallet
kopplas till deras personlighet. Alla informanterna &r dock bestamda med i sina
beskrivningar att deras hantering om nar de véljer att beratta om sin sjukdom, ar
det mest naturliga tillfallet for dem. Daniels et al ( 2001) sager att personer med
narkolepsi uppvisar lagre livskvalitet gallande social funktion jamfért med andra.
De menar pa att narkolepsin kan skapa begransningar i det sociala livet. Det i sig
kan vara en forklaring till varfor vissa informanterna véljer att inte ”l&dmna ut sig”
direkt till nytillkommen bekantskap utan forst fa chans att visa vem personen ar
utan att den ska vara “mirkt” med att den har narkolepsi.

Wright (1983) skriver vidare att sjukdomen kan betraktas som besvarande for den
enskilde varpa den enskilde gor allt for att inte bli krankt av sin sjukdom. Det
speglar en informants beskrivning om att att det &r betydande for den att innan
andra far reda pa sjukdomen ska informanten fa majlighet av visa vem den ar utan
narkolepsin. Teorin beskriver att da sjukdomen ar en oundviklig del av
informantens liv, ar det betydande att informanten inte bortser fran den. Da
informanten till slut berattar for nytillkommen bekantskap att den har sjukdomen
séger teorin att informanten erkénner for sig sjalv att den ar okej trots att den har
narkolepsi. Samtidigt beskriver teorin att de informanter som berattar om sin
sjukdom direkt har accepterat for sig sjélva att de ar okej trots att de har
narkolepsi samtidigt som informanterna inser att deras inre varden i form av
personlighet ar viktigare &n de yttre vardena. Detta blir tydligt da informanterna
inte har nagra svarigheter att beratta for nytillkommen bekantskap att de har
sjukdom utan de forlitar sig pa att deras inre ‘jag’ som de utstralar &r viktigare for
den nytillkommen bekantskap &n vad sjukdomen ér.

Det gar att tyda att informanterna har olika strategier 6ver hur de hanterar att
berédtta om narkolepsin for andra ménniskor. Vissa informanter 6nskar att
nytillkommen bekantskap forst ska fa en bild av informanten innan de far reda pa
narkolepsin, medan andra framhaver att de inte bryr sig om nar andra far reda pa
sjukdomen. Oavsett nar de véljer att beréatta ar alla informanter bestdmda med att
deras satt ar det mest naturliga for dem. Daniels et al ( 2001) menar att personer
med narkolepsi uppvisar lagre livskvalitet géllande social funktion jamfort med
andra malgrupper, varpa narkolepsin kan skapa begransningar i det sociala livet.
Det i sig kan vara en forklaring till varfor vissa informanterna véljer att inte
”lamna ut sig” direkt till nytillkommen bekantskap utan forst f& chans att visa vem
personen dr utan att den ska vara “mérkt” med att den har narkolepsi. Enligt de
som avvaktar med att beratta om sjukdomen sager Wright (1983) att olustkéanslor
kan upplevas infor sin sjukdom. Hemlighallandet detta kan medféra innebar att
informanten forsoker undvika de konsekvenser sjukdomen kan skapa. Denna
aspekt belyser Ulrika i hennes citat. F6ljden av undvikandet kan enligt teorin
innebéra att informanten inte ser sig med den vardighet individen fortjanar varpa
hemlighallandet av sjukdomen maste upphora. Samtidigt skriver Wright (1983) att
sjukdomen kan betraktas som besvarande och informanten gor allt for att inte bli
krankt av narkolepsin. Det ar betydande att informanten inte bortser fran
sjukdomen da den ar en oundviklig del av informantens liv. De informanter som
ar oppna med sjukdomen, har enligt teorin tagit stort steg i erkdnnandet om att den
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ar okej. Teorin menar att de informanter har genomgatt sjalvacceptans dar de
insett sitt eget inre varde och har forstatt att de ar viktigare an de yttre véardena.

Tema 3: Att forlora sitt jag

Alla informanterna uppger att vardagen aldrig mer blir sig aldrig lik efter att de
fick narkolepsi, livssituation har forandrats pa ett eller annat satt. Sa har sager
Hans:

»Jag har alltid skamtat, jag &r en sk&mtsam person, och det vérsta var att efter jag
fick narkolepsi kunde jag inte skratta. Jag kunde inte heller bli arg eller elak pa
skoj for det satte igang kataplexierna. Jag tror inte att somnigheten ar den varsta
biverkningen av narkolepsin for mig, det &r kataplexierna. Jag tror att det varsta,
varsta, varsta ar det med min son, han &r 10 ar. Helt plotsligt kunde jag inte
skdmta med honom, jag kunde inte skratta ordentligt... Jag kan berétta mer
exempel, s& manga saker, allt jag har forlorat till foljd av narkolepsin. Jag har
varit véldigt, valdigt, valdigt aktiv och jag vill ha tillbaka den personen. Jag har
forlorat mig sjalv.”

Hans betonar att mycket i hans livssituation har forandrats sen han fick narkolepsi
och att det for honom &r en stor forlust. Han beskriver sorgen dver att han inte
langre kan skamta eller skratta med sin son vilket under intervjun framgar &r
mycket jobbigt for Hans da han inte kan vara samma pappa som han var innan
sjukdomen. Hans uttrycker sig sjalv vara en skamtsam person, att det ingar i hans
natur. Han uttrycker att han har forlorat sig sjalv, den person han var innan
sjukdomen och att han saknar den tidigare Hans. Gullacksen (1998) beréttar att en
kronisk sjukdom som narkolepsi paverkar hela individen da sjukdomen medfcr en
livsomstallning. Det i sig blir tydligt ur Hans beréattelser da den tidigare
skdmtsamma person han var fortfarande finns kvar men som inte kan uttrycka sig
pa samma satt langre pa grund av kataplexierna. Wright (1983) beskriver att den
enskilde gar igenom en sérjandeprocess efter att den insjuknar i narkolepsi.
Informanten sorjer den personen den var innan narkolepsin samtidigt som den tar
sig igenom olika trauman, exempelvis psykiskt, och socialt. Detta blir tydligt i citat
ovanfor dd Hans uttrycker att han inte langre kan skamta och skratta, vilket
mycket ingar i hans personlighet samtidigt som Hans uttrycker att han upplever
det jobbigt att hans sociala relation med sonen inte kan vara likadan som tidigare.

Erika séger s& hdr om hur hon upplever sin sorg med sjukdomen: ”’Om jag inte
haft sjukdomen sa hade jag tankt att det har skulle jag kunna géra imorgon eller
om ett ar men nu tanker jag att klarar jag av det idag maste jag gora det idag for
imorgon kanske jag inte mar bra.” Ulrika beskriver en sorg om att hela livet ha
trott att hon har varit frisk men nu fatt en diagnos om en allvarlig kronisk
sjukdom: ”Nar jag fick diagnosen, tappade jag tron pa mig sjalv. Hur kommer min
framtid se ut, kommer jag kunna jobba pa ett vanligt jobb heltid eller 75 procent
for att klara av det?.” Ulrika berittar dven att hon nagon gang hade en
fornekelsekansla om att lakaren bara hade hittat pa om att den har narkolepsi, att
informanten egentligen inte &r sjuk. Erik beréattar att har blivit lite mer
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tillbakadragen &n vad han har varit tidigare, speciellt nar hann vistas i stérre
tillstdllningar dér den inte kénner alla. Erik beskriver detta som ledsamt: ”Jag har
kommit pa mig sjalv att ha struntat dra till med en kanonkéack kommentar for jag
ar néstan overtygad om att det hade skapat kataplexi.” Anna berittar att
sjukdomen har fordndrats hennes liv pa flera plan: ”Jag kunde jobba 16 timmar
om dygnet, sen gick man hem och sov. Det var ett annat liv pa manga satt. Nej,
jag har inte kommit tillbaka”. Anna uttrycker d&ven en sorg om att den sociala
gemenskapen med andra inte ser samma ut. Tankar om framtiden finns &ven om
hur livet kommer att utvecklas, dar det tydligt framgar att Annas tankar ar
beblandade med en sorg. Aven Anneli beskriver att hennes tidigare ‘normala’
vardag inte ldngre existerar da hon inte orkar vara lika aktiv langre: ”Jag har
forlorat det mesta. VVad som tidigare var normalt med kompisar och skolan ser inte
pa samma satt ut idag.”

Sorgen 6ver vad narkolepsin har medfort i informanternas liv &r tydlig. Ett
forlorande av den person informanterna tidigare var. Enligt Gullacksens (1998)
behdver bearbetning ske av sorgen och de kéanslor de medfor av att fa en kronisk
sjukdom som paverkar hela individens liv. Som tidigare namnts ovanfor efter
Hans citat om hans forlust och sorg, gar informanterna igenom en sérjandeprocess
efter att de insjuknar i narkolepsi. Informanten sdrjer den personen den var innan
narkolepsin. Det blir tydligt nar informanterna framhaller att planera som tidigare
inte langre ar genomfarbart da halsan inte langre & samma som innan
insjuknandet, den inre tron pa sig sjalv blivit samre, upplevelser av hamning i
vardagen pa grund av kataplexierna, det som tidigare var normalt att géra &r inte
genomforbart pa samma satt langre samt upplevelse om en standig forlust av ork.
Wright (1983) séger att informanternas sorgeprocess kan olika skeenden, vilket
kan vara en forklaring till fordelningen pa informanternas olikhet i svar. De tar sig
igenom trauman av olika slag vilket patagligt nar en informant beréattar om
fornekelsekanslan om att den egentligen inte ar sjuk utan att lakaren bara har hittat
pa. Sorjandet &r en process informanterna behéver mentalt ta sig igenom for att
tillslut kunna hantera sin sjukdom.

Alla informanter berattar om en forlust de fatt efter insjuknandet av narkolepsi
vilket har skapat en sorg. Sorgprocessen har enligt Wright (1983) olika skeenden
for olika personer men alla behover ga igenom processen for att sa smaningom
mentalt kunna hantera sjukdomen. Informanterna beskriver att de tar sig igenom
de trauman sjukdomen skapar psykiskt och socialt. De framhéver att de inte helt
kan vara samma person som de tidigare varit da den inre tron pa den sjalv har
paverkats negativt och det som tidigare sags som normalt och viktigt i livet blir
svdrare att hantera och utfora. En inre hamning belyses aven dar en informant
uttrycker att vissa saker undviks att géra pa grund av risken for att fa
kataplexianfall. Forlusten och sorgen av den tidigare person de var foljer som en
rod trad genom informanternas alla beréttelser.
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Tema 4 - Sjukdomen leder till andra vérden i livet

Fragor till informanterna stalldes om de kan se att narkolepsin har medfért nagot
positivt i deras liv. Svaren vi fick var av stor variation men vi kan tyda ut tva
kategorier ur deras svar. | den har kapitlet behandlas dessa tva kategorier i form
av tva underteman, storre forstaelse for andra manniskor och vérdeforandringar
sjukdomen skapar.

Storre forstaelse for andra manniskor

En stor del av informanterna lyfter upp att de har erhallit en bredare forstaelse for
andra manniskor sen de fick narkolepsi. Sa har sager Anna:

» Jag har fatt en forandrad syn pa funktionshinder och andra manniskor sen jag
fick narkolepsi. Jag har utvecklat min person i forstaelse for andra”

Anna lyfter upp att hon ser andra manniskor och deras begransningar pa annat satt
idag. Det i sig lyfts upp som en positiv fordndring sjukdomen fort med sig. Wright
(1983) sager att den enskilde som far en funktionsnedsattning kommer att bérja se
andra vérden i andra manniskor jamfort med innan de fick
funktionsnedséttningen, vilket blir tydligt i Annas citat. Teorin sdger aven att
manniskor med funktionsnedsattning visar storre acceptans mot andra ménniskor
med funktionsnedséttning. Det ses Gverensstamma med Anna da hon séager ha fatt
en ny syn pa funktionshindrad efter insjuknandet i narkolepsi.

Erik uttrycker att han forstar mycket battre och funderar mer pa hur andra med
funktionsnedséttning har det sedan den sjélv insjuknande i narkolepsi: ”Jag har
blivit lite mera 6dmjuk &n vad jag var innan jag blev sjuk for andras besvar av
andra slag och inte bara narkoleptiker.” Samma forstdende beréttar Anneli att hon
har fatt. Hon sdger att hon idag har battre forstaelse for andra manniskor med
funktionsnedséttning som befinner sig i bekymmersamma situationer samtidigt
som hon har fatt ett bredare perspektiv for dem som har det svarare i livet
,exempelvis dem som har det tufft i skolan: ”Forut hade jag tankt att de var
dumma och sant men nu kanske jag tédnker ‘ndmen gud, han gor vil sé gott han
kan.” Vidare beskriver Ulrika viljan om att hjalpa andra samtidigt som forstaelsen
och uppmérksamheten for andra manniskor som befinner sig i krdvande
situationer har blivit storre sedan insjuknandet: ”Jag triffade en tant pa Willys
som borjade bli lite senil. Hon klagade pa att hon ibland har lite svart att tanka och
glommer saker. Jag tinkte att det hdnder mig ocksa sa da hade jag forstaelse.”
Ulrika beskriver aven att hon sjalv har genomlidit tunga motgangar och vill inte
att andra ska genomlida samma.

Informanterna har i de tidigare teman lyft upp de stora negativa besvér sjukdomen
skapar for dem. Samtidigt lyfter alla informanter upp att de kan se att forstaelsen
for andra har blivit storre. Detta ar vad Wright (1983) menar med att
informanterna har copat sig igenom ett flertal stadier i hanteringen av narkolepsin.
Informanterna ger uttryck i sina beréttelser att de kommit till de stadium dér de
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kan uppleva att sjukdomen trots allt har fort nagot gott med sig. Informanterna
beskriver att de fatt storre forstaelse for andra manniskor som har nagon form av
funktionsnedséttning men dven andra manniskor generellt. Detta ar vad teorin
menar med att informanterna riktar fokus mot de inre vérdena i andra ménniskor
samtidigt som de yttre vardena i form av kroppssprak inte ter sig lika
betydelsefullt som tidigare. Det blir tydligt i de Ulrikas beréttelse om den &ldre
kvinnan i mataffaren men dven utifran Annelis beréttelse dar hon nu kan se att
funktionsnedsatta i ett annat perspektiv. Informanterna riktar fokus mot hur de
upplever dessa tva individer, inte hur individerna agerar eller ser ut. Det ar vad
teorin menar med att man underordnar de yttre varden och belyser de inre. De
andra informanterna uttrycker i sina berattelser en djupare forstaelse och en storre
medvetenhet om hur andra med funktionsnedsattningar mojligen har det.

Genom informanternas belysning av andra manniskor, med funktionsnedsattning,
svarigheter samt da informanterna upplever ett storre inre véarde an de yttre vardena,
sager teorin att informanterna har i sin coping kommit till de stadium da de kan
uppleva sitt egna vérde trots att de har en funktionsnedsattning som belastar dem
socialt, mentalt och fysiskt.

Ett monster i informanternas svar om vad narkolepsin har medfort for positivt i
deras liv kan urskiljas. Flera av informanterna belyser att de har fatt en storre
forstaelse till andra manniskor generellt, men dven funktionsnedsatta specifikt,
jamfort med innan de hade narkolepsi. Det dr ndgot vi kan se att informanterna
beddmer vara en positiv férandring sjukdomen for med sig. Wright (1983) menar
att informanterna har copat sig igenom ett ett flertal stadier i hanteringen av
narkolepsin, varpa de nu kan kan uppleva att sjukdomen trots allt har fort nagot
gott med sig i form av storre forstaelse for andra manniskor. Teorin menar att
informanterna numera riktar fokus mot de inre vardena i manniskor samtidigt som
de yttre vardena i form av kroppssprak inte langre ter sig lika betydelsefullt. Med
detta menar teorin att informanterna nu kan uppleva sitt egna vérde trots att de har
en funktionsnedséttning som belastar dem socialt, mentalt och fysiskt.

Vérdeforandringar som sjukdomen skapar

Alla informanter framhaller att de kan se att sjukdomen trots allt har fort med sig
nagot positivt i deras liv. Sa har sager Erik:

»Jag kanner att mina vérderingar i livet har férandrats. Det dr oundvikligt.
Tidigare var jag osarbar, stark, men efter jag fick narkolepsi fick jag ju en helt
annan syn och varderingar pa de fina andra varden hér i livet. Familjen, vannerna
och alla sadana dar mjukare saker. Jag tycker att min person har utvecklats kanske
snarare till det battre an vad det hade varit om jag var en kallhandad affarsman
hela véagen. Sa att ur den synvinkeln ar jag val glad for det men annars finns det
ingenting att glddjas 6ver.”

Erik skildrar det flera informanter uppger, att det finns en positiv férandringsdel
som narkolepsin medfor. Erik beskriver hur han fran att ha haft en tuffare
personlighet till att idag ha fatt en annan installning i livet dar han har omvarderat
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om vad som &r viktigt. Wright (1983) sager att det sista stadiet informanterna tar
géllande deras accepterande i hanteringen av funktionsnedséttningen &r att kunna
se att lidandet som funktionsnedséttningen skapar aven medfor positiva
upplevelser. Det blir i Eriks citat tydligt ndr han séger att han idag varderar
familjen och vénnerna mer sen han insjuknade i narkolepsi, samtidigt som Erik
understryker att det &r det enda positiva han kan se med att ha narkolepsi. Det vill
sdga att lidandet fortfarande kvarstar men att positiva glimtar kan lysa fram.

Aven Anna understryker att vardering gallande de nérstdende har andrats sen hon
insjuknade i narkolepsi samtidigt som varderingsforandring gallande andra saker i
livet dr svarare att se: ”Svart att svara pa. Visserligen gor man idag andra
prioriteringar vad det giller barnen och familjen.” Erika beskriver att hon genom
sin uppfattning om sig sjalv har véxt sjélsligt sedan hon insjuknande i form av att
hon har blivit starkare inombords, vilket har varit nédvéndigt for att hantera
vardagen. Samtidigt belyser hon att de mest betydelsefulla stunderna &r nar hon ar
pigg utan att ha tagit medicin: ”En fredagskvall kl 23:30 sd ar det klart att inte
manga reflekterar Gver att dem &r pigga och inte har nagon medicin i kroppen men
de tycker jag ar.. Dem stunderna man kan kanna att man orkar och man har
energi.” Vidare beréttar Ulrika att under den period hon har haft narkolepsi
upplever den sig blivit mer accepterande och mer snall mot sig sjalv. Informanten
sager att den har fatt ett kvitto pa att den faktiskt &r en kdmpe och att den ska klara
av de utmaningar narkolepsin medfor i livet, samtidigt som hon &ven kan se andra
vinster med sjukdomen: “Jag tror relationen till mina foréldrar har stirkts. Vi far
starkare relation av att de far ta del av mina svérigheter.” Aven Hans uttrycker en
positiv upplevelse av sjukdomen, och méjligen den mest positiva av alla
informanterna. Hans framhaller att han ser varlden mer vardefull sedan han
insjuknande i narkolepsi. P& fragan om han en mer positiv syn pa livet svarar han:
”Ja absolut, 100 procent”. Hans séger att han har fordandrats sen han tog sprutan
och fick narkolepsi, varpa han darigenom har fatt en mer positiv syn pa livet. Han
sager dven han inte angrar att han fick sjukdomen dven om den ir krivande: ”En
hel del éndras nir du foréndrar dig sjdlv s& nu dngrar jag mig inte.” Samtidigt
framhaller Hans att hans liv har paverkats mycket av narkolepsin varpa allt med
sjukdomen inte har varit lika positivt. Vidare beskriver Anneli att hennes
varderingar som hon hade innan narkolepsin har blivit starkare: ”Jag tycker att det
ar viktigt att man ska ta hand om sig sjalv, att man verkligen ska njuta av tiden
som dr nu. Det har jag vil alltid tyckt och sagt men nu blir det véldigt patagligt.”

Erik, i citat ovanfor, ar tydlig med att narkolepsin har medfort nagot positivt i
hans liv samtidigt som han antyder att han &ndock 6nskar att han inte hade
narkolepsi. Alla informanterna beréttar att de kan se foljderna av sjukdomen ur en
positiv synvinkel, &ven om vissa behovde langre reflektionstid &n andra for att se
vad detta positiva kan vara. Halften av informanterna beskriver att sjukdomen
medfort nagot positivt i relationen till deras narstaende medan andra halften
beskriver att sjukdomen medfort nagot positivt mentalt for dem. Det ar dock
endast Hans som uttrycker att han inte angrar att han insjuknande i narkolepsi da
han beddmer att han har upplevt positiva erfarenheter till foljd av sjukdomen.
Gullacksen (1998) sager att informanterna i sin hantering av sjukdom l&r sig leva
med de besvér sjukdomen skapar samt de forandringar det medfor. Informanterna
har, utifran sina beréattelser, kommit till det stadium dar de kan se att sjukdomen
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aven kan gora nagot gott. Wright (1983) menar att nar individen inte bara ser det
negativa, har de kommit till det sista stadiet i copingen av sjukdomen som innebér
att lidandet ger forstaelse. Gullacksen (1998) sager att denna livsomstallning som
narkolepsin innebéar handlar i grunden om att individen behover ateruppratta sig
sjalv som individ och darigenom forsta att den &r okej trots sin
funktionsnedsattning. Wright (1983) framhaller att tack vare att informanterna har
borjat se att funktionsnedséttningen aven for med sig nagot gott, vilket kan te sig i
form av medvetenheten om vad som anses viktigt i dennes liv, blir det tydligt att
arbetet med aterupprattandet av den tidigare individ de var har paborjats samtidigt
som informanterna kan se att de &r okej som de &r trots narkolepsin.

Alla informanterna framhaller nadgon positiv egenskap sjukdomen har fort med sig
till deras liv &ven om sjukdomen fortfarande kanns besvarlig. En informant lyfter
upp att han inte angrar att han insjuknade i sjukdomen da har lart sig mycket om
sig sjalv efter insjuknandet. Halften av informanterna lyfter fram att narstaende i
form av familj och véanner har fatt nya varden, samtidigt som andra hélften lyfter
upp att de kan se att sjukdomen &ven har starkt dem inombords pa ett eller annat
sétt. Gullacksen (1998) séger att informanterna i sin hantering av sjukdomen lar
sig leva med de besvar sjukdomen skapar samt de férandringar det medfor.
Utifran informanternas beréttelser har de kommit till det stadium dar de kan se att
sjukdomen aven kan gdra nagot gott. Wright (1983) menar att informanterna da
har kommit till det sista stadiet i copingen av sjukdomen som innebér att lidandet
ger forstaelse. Gullacksen (1998) séager att informanternas livsomstallning handlar
i grunden om aterupprattandet av sig sjalv samt att forsta att den ar okej trots att
den har narkolepsi. | och med att informanterna ser att narkolepsin aven for med
sig nagot gott, menar Wright (1983) att arbetet med ateruppréattandet av sig sjalv
har pabdrjats samtidigt som informanterna kan se att de ar okej som de ar trots
narkolepsin.
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Slutkapitel

Sammanfattande analys och resultat

Resultatet visar att informanterna upplever lattnad av att ha fatt en diagnos da de
inte langre behover lagga skuld pa sig sjalva om varfor de beter sig pa ett nytt satt,
dar beteende tidigare har framkallat skam. Gullacksen (1998) betonar vikten med
att fa en diagnos och en forklaring till symtomen av det ny beteendet for att kunna
ga vidare i livet. Diagnosen vécker pa salunda satt hopp. Medicineringen lyfts upp
som viktig da den skapar ork och ger energi. Utéver medicin kravs strategier for
att vardagen ska kunna bli hanterbar. Daniels et al ( 2001) menar att narkolepsin
kan skapa begransningar i det sociala livet varpa medicinens innebord ar andock
betydande. Medicinens positiva effekter gar dven att utlasa ur empirin. Det
framhéavs anda att andra strategier kravs for att vardagen ska fungera annu battre.

Enligt empirin sker hantering av narkolepsin utifran olika strategier. Strategierna
belyses vara viktiga da livssituationen forandrats sedan insjuknandet, vilket David
et al (2012) intygar da tréttheten som narkolepsin medfor ar 6vertyngande och
skapar stor inverkan i informantens liv. Enligt Wright (1983) ar det nddvandigt att
fa insikt over de forandringar av livsvillkor sjukdomen skapar for att pa sikt kunna
hantera vardagen. Detta exemplifieras i empirin nér informanterna forklarar hur
de hanterar de hinder narkolepsin medfér. Genom dessa strategier blir sjukdomen
hanterbar varpa informanterna kan se att sjukdomen endast paverkar dem i vissa
avseenden. Det i sig tydliggor att narkolepsin inte dr nagot personlighetsutdrag
utan en sjukdom.

Strategier géllande beréttandet om sjukdomen till nytillkommen bekantskap ter
sig olika mellan informanterna. Det framgar ur empirin att vissa inte bryr sig nar
informationen om sjukdomen kommer ut medan andra dénskar att en bild om de
sjélva forst ska ges till nytillkommen bekantskap. Det sistnamnda kan forklaras
utifran Daniels et al (2001) som sager att narkolepsin kan skapa begransningar i
det sociala livet da personer med narkolepsi uppvisar lagre livskvalitet gallande
social funktion. En annan forklaring kan vara, som Wright (1983) framhaller, att
personer med narkolepsi kan uppleva olustkanslor infor sin sjukdom och darpa
forsoker hemlighalla den. N6dvandigt ar andock att hemlighallandet av
sjukdomen upphor da informanterna annars inte kan ta sig vidare i sin
acceptansresa gallande sjukdomen.

I empirin framgar att alla informanter beskriver om en forlust de erhallit efter
insjuknandet vilket i sig har skapat en sorg. Enligt Wright (1983) ter sig inte
denna sorgprocess lika for alla men alla beh6ver ga igenom processen for att till
slut kunna hantera sjukdomen mentalt. Empirin beskriver att informanterna tar sig
igenom olika former av trauman som sjukdomen skapar. Det som tidigare sags
som normalt och viktigt i livet blir svarare att hantera och utfora. Forlusten och
sorgen av den person de tidigare har varit fljer som en rod trad genom
informanternas alla beréattelser.
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Ett monster géllande vad sjukdomen har medfért for positivt i livet blir tydligt i
empirin. Flera av informanterna belyser att de idag har storre forstaelse fér andra
manniskor, vilket de framhaller som positivt. Wright (1983) menar att
informanterna numera riktar fokus mot de inre vardena i ménniskor samtidigt som
de yttre vardena i form av kroppssprak inte langre ter sig lika betydelsefullt.
Informanterna kan pa salunda vis uppleva sitt egna varde trots att narkolepsin
belastar dem socialt, mentalt och fysiskt.

Trots att sjukdomen fortfarande upplevs som kravande kan alla informanterna
framhalla nagon positiv egenskap sjukdomen har fort med sig . Halften av
informanterna lyfter fram viktiga véarden i form av narstaende medan andra
hélften lyfter upp att de kan se att sjukdomen &ven har starkt dem inombords pa
ett eller annat s&tt. Gullacksen (1998) sdger att informanterna i sin hantering av
sjukdomen lar sig leva med de besvar och forandringar sjukdomen medfor, vilket
framgar i empirin att informanterna har gjort. Enligt Wright (1983) har darmed
informanterna kommit till det sista stadiet i acceptansresan gallande sjukdomen
dar de kan se att lidandet ger forstaelse. Att informanterna forstar att de ar okej
trots sjukdomen samt att de ateruppréttat sig sjélv, ar vad Gullacksen (1998)
menar att livsomstéllningen handlar om. Att informanterna ser att narkolepsin
aven for med sig nagot gott, menar Wright (1983) att arbetet med aterupprattandet
av sig sjalv har pabdrjats samtidigt som informanterna kan se att de &r okej som
de &r trots narkolepsin.

De fragestallningar uppsatsen grundar sig pa ar:

A Hur upplever den drabbade att sin livssituation har forandras sen den fick
narkolepsi?
A Vilka strategier den enskilde har for att hantera sin vardag?

Svar pa den forsta fragestéllningen kan besvaras utifran alla vara tema, men
framst ur tema tre och fyra, gallande hur livssituationen forandrats efter
insjuknandet. Informanterna beskriver att de till en borjan blivit lattade av att fa
diagnosen. Da det senare uppenbarades for dem att de har en kronisk sjukdom
som paverkar deras liv kraftigt, att de ar tvungna till medicinering for att fa ork,
upplevde de negativt. Livssituation har forandrats till stor del till det samre da de
inte langre kan uppna till det som tidigare sags vara “normalt” i deras liv innan
insjuknandet, samtidigt som de andock kan se positiva egenskaper sjukdomen fort
med sig.

Svar pa den andra fragestallningen kan besvaras utifran tema ett och tva, dar
informanterna framhdver sina strategier i hanterandet av vardagen. Alla
informanter anvander sig av medicin for att vardag ska kunna bli mer hanterbar.
Samtidigt lyfter de flesta upp att planering i form av prioritering eller vilostunder
ar av vikt for att exempelvis kunna vara social eller arbeta. Strategier 6ver hur
Oppna de &r med sin sjukdom ter sig dven olika, dar ungefar hélften avvaktar med
att beréatta for nytillkommen bekantskap om sjukdomen medan andra inte bryr sig
lika mycket om ndr informationen om sjukdomen kommer ut.
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For att ge ett kort svar pa vara fragestallningar kan man sammanfatta resultatet i
form av att fa narkolepsi innebar bade en fysisk och mental livsomstallning.
Strategier informanterna har ar olika men signifikant ar andock medicinering och
planering av vardagen, samtidigt som strategier om ndr man valjer att berdtta om
sin sjukdom for andra ter sig olika mellan informanterna.

Diskussion

Vi anser att den svenska expertgruppen som forskar om narkolepsi har ett
intressant forslag, att Gppna ett speciellt narkolepsicenter. Aven ett 6kat samarbete
mellan lakare, sjukvard, dietist och sjukgymnast later relevant. Vi tror vidare,
liksom den svenska expertgruppen, att genom att féra samman alla experter inom
omradet, kan man na en battre resultat vad betraffar medicinering och
rehabilitering foér dem som har narkolepsi. Vi tanker att detta dven kan leda till en
battre forskningsbank. I internationell forskning som Dodel et al (2007) visar, har
personer med narkolepsi samre fysisk hélsa och borde integreras béttre inom
varden. Gradinger (2010) menar pa att man inte bara ska fokusera pa de fysiska
funktionshinder som narkolepsin medfdr utan att aven fokusera pa strategier och
omgivande faktorer. Nagra som redan arbetar pa detta sétt &r Agrenska stiftelsen
och andra organisationer. De riktar sig mot personer med ovanliga diagnoser,
bade med information och utbildning till personal men &ven familjer som har en
medlem med narkolepsi i samband med vaccinationssprutan Pandemrix. Vi anser
att detta borde fortsatta och dven gélla dem som insjuknar pa annat satt. Att dven
fler traffar borde anordnas for vuxna och deras familjer ar en reflektion som
framkommit hos oss och négra av informanterna. Aven om inte vi i var forskning
lyft fragan om betydelsen av att fa traffa andra med samma diagnos framkom det
att det var betydelsefullt for manga av vara informanter, eftersom man kan dela
med sig av erfarenheter och strategier med varandra.

Vi hoppas och tror att denna uppsats kan ge en vidgad kdnnedom om narkolepsi
och dess paverkan for den enskild i dess vardag och livssituation. Denna uppsats
ar amnad for den som har insjuknat i narkolepsi, dess anhériga och professionella
som kommer i kontakt med manniskor som har narkolepsi.

Vidare forskning

I genomlasning av artiklarna som vart resultat bygger pa har vi sett att
internationella studier visar pa att personer med narkolepsi har en betydligt lagre
livskvalitet an den genomsnittliga normen menar David et al (2012). Ozaki et al
(2012) tar upp i sin forskning géllande livskvalitet att personer med narkolepsi har
erfarenhet av uppbrott i partnerrelation pa grund av de symptom narkolepsin
medfor. Vi kunde se liknande monster i var empiri dar tva av informanterna
separerat efter att ha insjuknat i narkolepsi samtidigt som tre andra levde
ensamma, endast en levde i en relation. En fraga vi stéller oss ar "Hur paverkar
narkolepsin formagan att skapa hallbara relationer?”. Detta dr en fragestéllning
som vi tycker skulle vara intressant att forska mer kring varpa vi lamnar denna
fragestallning till framtida forskning.
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Bilaga 1. Forsta brevet till informanterna
Hej,
Hoppas det &r bra med dig i hostrusket.

Som tidigare beréttats &r vi i full fart med arbetet i ¢ - uppsatsen som handlar om
hur det ar att leva med narkolepsi. Vi hoppas att du fortfarande ar intresserad av
att delta som intervjuperson i var uppsats. Om du &r intresserad skulle vi vilja veta
vilken dag och tid som du skulle kunna traffa oss inom de tva narmsta
veckorna.

Du far valja vilken plats som kéanns bast for dig att traffas pa. For er som inte bor i
narheten av Goteborg hoppas vi att det gar lika bra for er att gor intervjun over
telefonen.

Inom denna vecka kommer vi att skicka ut riktlinjer till fragorna i forvag for att ni
skall fa tid pa er att reflektera och dven ges majlighet att skriva stodanteckningar
infor intervjun. Intervjun har en ram pa en timma pa telefon och cirka tva timmar
for oss som traffas, detta for att det inte skall upplevas som stressigt. Om sa
onskas kommer du att fa ett exemplar av uppsatsen hemskickad till dig nar den &r
fardig.

HOr gérna av dig inom de ndrmsta dagarna med svar om du 6nskar delta och nar.
Med varma hélsningar,

Rebecca Ringberg
(mejladress samt telefonnummer)

Therése Nykvist
(mejladress samt telefonnummer)
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Bilaga 2. Andra brevet till informanterna

Goteborg 21 oktober 2013
Den enskildes upplevelser efter att ha fatt narkolepsi

Hur har sjukdomen férandrat ditt liv?
Vilka tillvagagangssitt har du for att hantera din vardag efter att du fick sjukdomen?
Vilka faktorer &r det som hjélpt dig att komma vidare i livet?

Detta ar nagra av de fragor vi vill samtala med dig om. Vi haller pa med en
undersokning dar syftet ar att undersoka personer med narkolepsis upplevelser efter
att de fick sjukdomen.

Vi som gor undersékningen gar sjatte terminen pa Socionomprogrammet vid
Gateborgs Universitet. Denna undersékning ar var c-uppsats pa utbildningen. Vi
vander oss till dig som har sjukdomen narkolepsi med forfragan om du vill delta i var
undersokning.

Att delta i undersokningen innebdr att du antingen kommer att tréffa Rebecca
Ringberg eller Therése Nykvist under cirka en timma for att samtala om dina
upplevelser sen du fick narkolepsi. Nar vi traffas kommer vi att fraga om vi far spela
in samtalet. Om du inte tillater kommer vi istallet att fora anteckningar.

Vi kommer att folja vedertagna forskningsetiska principer. Dessa forskningsetiska
principer sager bland annat att deltagandet till undersokningen &r frivillig och att du
har mojlighet att avbryta din medverkan nér som helst utan att ange skal. Vi kommer
att behandla resultat pa ett sadant sétt att det inte kommer bli mojligt att identifiera de
intervjuade. Resultatet av undersokningen kommer endast att anvandas till
vetenskapligt &ndamal i form av var c-uppsats.

Undersokningen kommer att genomféras av
Rebecca Ringberg
(mejladress samt telefonnummer)

Therése Nykvist
(mejladress samt telefonnummer)

Var handledare for undersokningen ar Fil lic. Per Olof Larsson. Institutionen for
socialt arbete vid Goteborgs Universitet. Kontakt tas med honom antingen genom
mejl eller telefon.

(mejladress samt telefonnummer)

Med vénlig hélsning,

Rebecca Ringberg
Therése Nykvist
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Bilaga 3. Intervjuguide

Informera om vem jag ar och vad gor.
Vad syftet med intervjun ar och vad den skall anvandas till.
Fraga om det ar okej att vi spelar in intervjun.

Fraga om det ar okej att vi tar kontakt med dem i efterhand med féljdfragor
(om nagonting blev oklart?)

1) Kan du berétta lite om vem du ar, hur gammal du &r och hur ditt liv ser ut just
nu, om du jobbar, pluggar etc? - namn, sysselséttning, hur lange lidit av
narkolepsi? hur lange haft diagnosen?

2) Kan du tanka tillbaka till tiden da du insjuknade i narkolepsi. Hur visade
insjuknandet sig och hur paverkade det dig? (Vad kande du infor dig sjalv nar du
insjuknade?)

3) Var det du sjélv eller din omvarld som uppmarksammade att nagonting hade
forandrats?

4) Beskriv din kansla fran utredningsperioden och bemétandet fran sjukvarden.

5) Vilka kanslor vackte i dig nér du fick diagnosen? (Vad kénde du infor dig
sjalv nér du fick diagnosen narkolepsi?)

6) Kande du dig samre eller battre inombords av att fa diagnosen?

7) Behandlas du med medicin idag, och vad betyder den for dig i sa fall? Hur
kanner du infor att du behdver behandlas med medicin?

8) Hur gor du for att vardagen ska bli sa lik som den var innan du fick
sjukdomen? (strategier)

9) Har dina varderingar i livet forandrats efter att du fatt narkolepsi? (pa vilket
sett?)
10) Hur 6ppen ar du med att du har narkolepsi? (strategier)

Hur tdnker du kring omgivningens reaktion? (strategier)
11) Hur upplever du omgivningens forstaelse kring hur det ar att leva med
narkolepsi? (varde + strategier)

12) Vad &r det du har forlorat tillfoljd av att du fick narkolepsi? (varden)
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13) Kan du se att narkolepsin har medfort nagonting positivt i ditt liv?
14) Vad ar det for andra varden du har vunnit med den hér processen?

15) Vad ar det som kanns mer vardefullt for dig idag jamfort med innan du fick
narkolepsie? (Strategier)

16) Pa vilket satt har du vaxt, inte kroppsligt utan sjalsligt, genom din uppfattning
om dig sjalv efter att du fatt narkolepsi?
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Bilaga 4. Missiv
Medgivande att delta i undersokningen
Den enskildes upplevelser efter att ha fatt narkolepsi

A Jag accepterar deltagande i undersdkningen,
- har tagit emot informationen
- forstatt frivilligheten och
- mojligheten att avbryta utan att ange skal.

Ort och Datum Namn
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