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Slutsats

Att ha en god somn é&r av stor vikt for att uppnd hélsa och vdlméende samt for att
kroppen ska fi aterhdmtning. Nagot som kan péverka somnen dr nérvaron av
somnrelaterade sjukdomar, som exempelvis narkolepsi. Narkolepsi &r en kronisk
och neurologisk sjukdom som innebar ett okontrollerbart somnbehov som leder
till en extrem och stindig dagtrétthet. Personer med narkolepsi kan uppleva en
forsamrad livskvalitet och sjukdomen kan ha en stor paverkan pa personens
vardagsliv. Inom arbetsterapi dr malet att ménniskan ska ha mojlighet att utfora
vardagliga aktiviteter samt att kunna utfora dessa pa ett, for personen,
meningsfullt sdtt. Min mening ir ett arbetsterapeutiskt bedomningsinstrument
som kan anvindas for att f4 information om en persons aktivitetskompetens
samt betydelsen av aktivitet och darigenom utlésa eventuella aktivitetsgap.
Arbetsterapi for personer med narkolepsi ér ett relativt outforskat omrédde och
det finns ingen forskning kring vilka aktivitetsomraden som inte fungerar bra
men har betydelse for personer med narkolepsi. Det var dérfor av intresse att
kartldgga i vilka aktivitetsomrdden personer med narkolepsi hade aktivitetsgap.

Studiens syfte var att kartlagga aktivitetsgap hos personer 18—65 ar med
diagnosen narkolepsi.

Studien var en prospektiv tvirsnittsstudie och hade en kvantitativ ansats. Data
samlades in via en webbenkét utformad efter det arbetsterapeutiska
bedomningsinstrumentet Min Mening. Enkéten inneholl 29 aktivitetsomrédden
dér deltagarna pé en fyrgradig skala fick skatta aktivitetskompetens och
betydelse av varje aktivitetsomrade. Insamlad data fran 57 deltagare
sammanstélldes och analyserades i statistikprogrammet SPSS genom
beskrivande statistik och Mann Whitney U test.

Av resultatet framkom att personer som lever med narkolepsi hade aktivitetsgap
1 flertalet vardagliga aktiviteter. De aktivitetsomrdden dér deltagarna hade flest
gap var; Att engagera mig som student, anstdlld, i forening eller som
familjemedlem och Att fa gjort det jag behéver gora. Det fanns ingen statistisk
signifikant skillnad i antalet aktivitetsgap inom variablerna; kon,
sysselsittningar och kontakt med arbetsterapeut.

Det finns behov av vidare forskning kring vilka specifika arbetsterapeutiska
interventioner som kan vara till nytta for personer med narkolepsi.
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Background Having a good sleep is of great importance for achieving health and well-being

Aim

Method

Result

Conclusion

as well as for the body to recover. Something that can affect sleep is the
presence of sleep-related diseases, such as narcolepsy. Narcolepsy is a chronic
and neurological disorder. It involves an uncontrollable need for sleep that leads
to excessive daytime fatigue. People living with narcolepsy can experience
inferior quality of life and the disease can have a major impact on the person's
everyday life. The primary goal in occupational therapy is to enable people to
perform in everyday life and to be able to participate in meaningful activities.
Occupational Self Assessment is an occupational therapeutic assessment tool
that can be used to get information about a person's occupational competence
and the value of that occupation, and thereby discover possible activity gaps.
Occupational therapy for people with narcolepsy is a relatively unexplored area.
There is no research on which activity areas people with narcolepsy find
difficult to do and at the same time are important to them. It was therefore of
interest to map in which activity areas people with narcolepsy have activity

gaps.

The aim of the study was to map activity gaps of people in the ages 18—65 with
the diagnosis of narcolepsy.

The study was a prospective cross-sectional study and had a quantitative
approach. Data was collected through a web survey based on the occupational
therapy assessment tool Occupational Self Assessment. The survey included 29
activity areas where the participants had to assess the activity competence and
the value of each area of activity on a four-point scale. Data was collected from
57 participants and compiled and analyzed in the statistics program SPSS
through descriptive statistics and Mann Whitney U test.

The result showed that people living with narcolepsy had activity gaps in their
everyday activities. The activity areas where the participants had the most gaps
were; Being involved as a student, worker, volunteer and/or family member and
Getting done what I need to do. The result showed no statistically significant
differences in the number of activity gaps within the variables; gender,
employment and contact with an occupational therapist.

There is a need for further research on which specific occupational therapeutic
interventions may be beneficial for people with narcolepsy
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Bakgrund

Mainniskor spenderar ungefar en tredjedel av sina liv sovandes och att ha en god somn &r av
stor vikt for att uppnd hélsa och vdlméende (1, 2). Aspekter som har betydelse for att uppné
god somn dr exempelvis nér pa dygnet somnen infaller, hur linge soémnen varar samt vilken
kvalitet somnen har (3). Vid god somn fér hjarnan och kroppen aterhimtning (4). En annan
betydande aspekt for somnen &dr ndrvaron av somnrelaterade sjukdomar som exempelvis
narkolepsi (1). Narkolepsi dr en sjukdom som leder till ett okontrollerbart somnbehov och kan
ha en stor paverkan pa personens vardagsliv (5, 6) och dérfor ar det av intresse att kartldgga
vilka vardagliga aktiviteter som &r paverkade.

Somn, som begrepp, innefattar sjdlva insomnandet samt varaktigheten av sdmnen (7).
Tillracklig varaktighet dr av vikt for att mojliggdra somnkvalitet, som ér ett subjektivt matt
som ofta inkluderar en kénsla av att energin &r aterstélld vid vaknandet. S6mn kan dérfor
definieras som en period av vila for bade kropp och sinne (7). Somn delas in i Non Rapid Eye
Movement somn (NREM) och Rapid Eye Movement sémn (REM) (8). NREM-somn é&r
uppdelad i fyra stadier dér stadium ett och tva innefattar insomning och littare sémn medan
stadium tre och fyra innefattar djupsémn. Det &r under NREM-sdmnen som hjérna och kropp
fér storst aterhdmtning och det 4r vanligtvis den somn som infaller forst (8). Under REM-
somnen &r hjdrnan aktiv och drommar kan uppsta medan de viljestyrda musklerna inte gar att
rora. Forsdmrad somn kan ge ett flertal negativa effekter pd hélsan. Det kan paverka kroppen
fysiskt 1 form av somnighet, trétthet och hogt blodtryck samt ge kognitiv inverkan pd den
mentala hilsan, vilket pdverkar ménniskans prestation under vaken tid (1). Psykiskt
vidlmaende, minne, inldrning, koncentration och aktivitetsutforande ar fler aspekter som kan
paverkas vid forsdmrad somnkvalitet (2). Likavél som att sémn kan paverka kroppen pé olika
satt, kan omgivningsfaktorer som livsstil och miljé paverka somn (9). For personer med
narkolepsi uppstar REM-sdmnen ovanligt snabbt (10). De kan ocksa uppleva minskad energi
och ork, de anpassar sig ofta efter sjukdomen, vilket kan medfora att de véljer att avstd fran
sociala sammanhang eller andra vardagliga aktiviteter (5, 10).

Aktivitet och aktivitetsutforande dr en central del inom arbetsterapi (11). En aktivitet
definieras av World Health Organization (WHO) (12) som en uppgift eller handling som
utfors av en individ. Med aktivitetsutforande menas alla handlingar som krévs for
genomforandet av en aktivitet (11). Inom arbetsterapi finns en gemensam uppfattning om att
somn har en stor paverkan pé aktivitet och vardagsliv (2, 13—15). Malet med arbetsterapi &r
att manniskan ska ha mojlighet att utfora vardagliga aktiviteter samt att kunna utfora dessa pé
ett, for personen, meningsfullt sétt (16). Enligt den arbetsterapeutiska begreppsmodellen the
Model Of Human Occupation (MOHO) (17) anses aktivitet vara allt en médnniska gor i
vardagen, dir samspel mellan viljekraft, vanor och utférandekapacitet stindigt sker i den
miljo dér ménniskor lever. Viljekraft &r den motivation som finns till aktivitet. Vanebildning
ar rutiner och monster som organiserar aktiviteter. Utforandekapacitet r den fysiska och
psykiska fardighet som ligger till grund for gérandet. Dessa tre begrepp, tillsammans med
miljon, bidrar till vad ménniskan gor och hur det upplevs (17). Vid sjukdom kan det ske en
fordndring av viljekraft, vanebildning och utférandekapacitet. Det kan medfora att personens
tankar, kidnslor och utférande i aktivitet blir paverkat och upplevs annorlunda (18). Vid
narkolepsi kan detta exempelvis innebdra att aktiviteter kan vara svéra att pdborja eller att
hélla igdng, vilket i sin tur kan medfora svirighet med dagliga rutiner (5,19). Sjukdomen kan
ocksa innebédra minskat engagemang i den aktivitet som utfors pa grund av bristande energi
(5). Ett annat viktigt begrepp som MOHO tar upp ar delaktighet i aktivitet, som innebér
engagemang i de aktiviteter som utfors i méanniskors vardagsliv (11). Delaktighet i aktivitet



kan péverkas vid somnrelaterade sjukdomar, sdsom narkolepsi. Ménga personer med
narkolepsi kan lida av nedstimdhet och upplever att sociala tillstdllningar dr energikravande,
vilket kan leda till att bade ork och engagemang minskar (10). De drabbade kan pa grund av
sina symtom, samt missforstand och okunskap fran omgivning, bli socialt isolerade (20).
Manga kan ocksd uppleva en forsdmrad livskvalitet pa grund av sin narkolepsi (21).

Narkolepsi dr en neurologisk sjukdom som innebir att kroppens eget immunforsvar angriper
nerveeller 1 hjdrnan som producerar Orexin, en signalsubstans som kontrollerar sémn och
vakenhet (10). I Sverige lever cirka 4500 personer med narkolepsi. Det dr en sjukdom som
drabbar kvinnor och mén i lika stor utstrackning (22). Faktorer som kan ha betydelse for att
utveckla narkolepsi dr exempelvis omgivningsfaktorer som att drabbas av en influensa eller
en febersjukdom (10) men dven drftliga faktorer (22). Narkolepsi ér en kronisk sjukdom som
innebér ett okontrollerbart sdmnbehov som leder till en extrem och stindig dagtrotthet (21).
Utover dagtrotthet kan andra symtom forekomma sasom kataplexi, hallucinationer och
somnparalys (23). Kataplexi innebdr att plotsligt forlora muskelspidnningen vid kénslouttryck,
hallucinationer innebdr att se eller hora saker som inte finns och sdmnparalys innebéir en
kinsla av forlamning precis innan du somnar eller vaknar (23). Personer med narkolepsi har
ofta en stord nattsdmn och bristande djupsdmn, vilket leder till stindig dagtrétthet (10).

Dagtrotthet kan paverka vardagslivet for en person med en funktionsnedséttning eller
sjukdom, sdsom narkolepsi (10). Vid sjukdom kan tidigare aktiviteter och roller fordandras
eller ga forlorade, vilket i sin tur kan leda till en kénsla av exkludering (24). En
funktionsnedsittning definieras, enligt WHO, som forsvagning eller begriansning i aktivitet
eller delaktighet (12). Det kan ge svérigheter i sociala, utbildningsméssiga och psykologiska
sammanhang (25). Personer kan ocksa drabbas av en ekonomisk otrygghet, vilket kan ha en
stor inverkan pé vardagslivet (21,25). Personerna kan somna i oldgliga situationer, som
exempelvis under samtal eller méltider. Det &r framfor allt i stillsamma eller enformiga
aktiviteter som okontrollerade somnattacker sker (26). Enligt Kielhofner (24) kan dven familj
och nira anhdriga bli pdverkade nir en familjemedlem drabbas av en sjukdom, da tidigare
vanor och roller fordndras. Dock kan familjen ocksa vara ett stod for den drabbade (24).

Enligt en tidigare studie om narkolepsi och arbetsterapi (5) framkom att flera personer som
lever med narkolepsi ansdg att en arbetsterapeut hade kunnat vara till nytta {for att identifiera
begrinsningar i vardagen. En arbetsterapeut kan till exempel anvénda sig av
bedomningsinstrumentet Min Mening for att fa information om en persons aktivitetsutforande
samt betydelsen av aktivitet. Min Mening (27) grundar sig i MOHO och bygger pa
sjdlvskattning av olika aktivitetsomrédden. Dessa aktiviteter utgar frdn begreppen viljekraft,
vanemoOnster och utférandekapacitet. Instrumentet méater genom sjilvskattning en persons
upplevelse av aktivitetskompetens och vérdering av olika aktivitetsomraden.
Aktivitetskompetens &r en subjektiv uppfattning av hur bra en aktivitet fungerar. Virdering av
aktivitet dr en subjektiv uppfattning av hur betydelsefull en aktivitet dr. For varje
aktivitetsomrdde méts aktivitetskompetens och vérdering genom sjélvskattning pa tva olika
fyrgradiga skalor, en skala for aktivitetskompetens och en skala for virdering. Genom
skattningen gér det att utldsa aktivitetsgap. Ett aktivitetsgap uppkommer nér skattningarna pé
de tvé olika skalorna inte Overensstimmer inom samma aktivitetsomrade, det vill sdga nér
samma aktivitetsomrade skattas till 1&g aktivitetskompetens och hog vérdering eller tvirt om
(27). Min Mening kan saledes anvéndas for att undersoka hur personer med olika
hélsoproblem, till exempel narkolepsi, sjilvskattar sin upplevda aktivitetskompetens och
vérderar aktiviteter och pa sa vis kunna identifiera eventuella aktivitetsgap.



Enligt tidigare forskning inom arbetsterapi och narkolepsi framkommer att personer med
narkolepsi upplever en forsamrad hélsa, livskvalitet och aktivitetsformaga (5, 28-31). Det
framkommer dock inte vilka aktivitetsomraden som inte fungerar bra men dr av betydelse for
personer med narkolepsi samt om det finns skillnader i antal gap mellan mén och kvinnor.
Darfor kommer foreliggande studie att bidra till att undersoka sjilvskattad
aktivitetskompetens och virdering av aktivitet och genom det kartldgga i vilka
aktivitetsomriden aktivitetsgap forekommer. Studien kan ocksé bidra till att synliggora ett
behov av arbetsterapeutiska interventioner for malgruppen. Detta da arbetsterapeuter har den
kunskap som kréavs for att arbeta med de aktivitetsomrdden som berdrs i Min Mening (27).
Det framkommer 1 litteratur att narkolepsi i relation till arbetsterapi ér ett relativt outforskat
omrade samt att det finns ett behov av mer forskning (5).

Syfte

Studiens syfte var att kartldgga aktivitetsgap hos personer 18—65 ar med diagnosen
narkolepsi.

Fragestéllningar

o Vilka aktivitetsomrdaden skattas ldgst pad kompetensskalan?

o Vilka aktivitetsomraden skattas hogst pa virderingsskalan?

o I vilka aktivitetsomrdden framkommer aktivitetsgap?

o Finns det skillnader i antal aktivitetsgap mellan
a) kvinnor och man?
b) deltagare som studerar eller arbetar heltid och de som inte gor det?
c) deltagare som tréffat en arbetsterapeut och de som inte har gjort det?

Metod

Design

For att svara mot syfte och fragestdllningar genomfordes studien med en kvantitativ ansats.
Att anvinda en kvantitativ ansats ansdgs relevant da deltagarna skulle sjdlvskatta sin
upplevelse av aktivitetskompetens och betydelse av aktivitet samt for att nd s& manga som
mdjligt och darmed fa ett s& generaliserbart resultat som mdjligt. Data samlades in genom en
webbenkdt (se bilaga 1). Enkéten ar utformad efter det arbetsterapeutiska
bedomningsinstrumentet Min Mening. Data samlades in under tre veckor i april 2019. Studien

var séledes en prospektiv tvérsnittsstudie, vilket innebér att data endast samlas in vid ett
tillfalle (32).

Urval

Urvalet av deltagare gjordes genom att tillfraga personer med narkolepsi som &r medlemmar i
olika Facebookgrupper. Dessa grupper var; Narkolepsiforeningen, Narkolepsi Sverige,
Narkolepsiforeningens ungdomsgrupp, Narkolepsi efter Pandemrix-vaccinet och Narkolepsi
Goteborg. Inklusionskriterierna for studien var att deltagarna skulle av ldkare ha blivit
diagnostiserad med narkolepsi, vara inom aldersspannet 18—65 ar samt forstd svenska for att
kunna svara pa enkéten. Ett exklusionskriterium var om personen var medlem i ndgon av
Facebookgrupperna pa grund av annan anledning &n att de sjdlva lever med narkolepsi. Nagra
av Facebookgrupperna ér slutna och endast personer med narkolepsi och deras anhoriga far
vara medlemmar, medan andra dr 6ppna for alla. Losningen pé detta var att lata tva



kontaktpersoner som dr medlemmar i alla grupper var behjélpliga med att skicka ut enkéten i
grupperna. Kontaktpersonerna var personer som forfattarna personligen kdnner och kunde
darfor enkelt nas via telefon. De fick forfragan om att vara behjélpliga med att dela ut
enkiten, vilket de bada var. Malet var att fa in minst 30 enkétsvar. Med risk f6r internt bortfall
onskades svar fran 40 personer. Kontaktpersonerna skickade ut enkiten till den malgrupp som
forfattarna ville undersdka och de som deltog medverkade frivilligt, detta utgjorde saledes ett
bekvamlighetsurval (33). Fem personer som svarade pd enkiten uteslots fran studien da de
inte uppnadde inklusionskriterierna. Det var fyra personer som inte uppnédde
inklusionskriteriet 18—65 ar (n=4) och en person som inte hade blivit diagnostiserad med
narkolepsi av ldkare (n=1). I foreliggande studie mottogs svar frdn 62 deltagare varav 57
deltagare uppnddde kriterierna.

Procedur

Forsta steget i forskningsprocessen var att undersoka befintlig litteratur for att identifiera
kunskapsluckor om narkolepsi kopplat till arbetsterapi. Darefter undersoktes mojligheten att
samla in minst 30 enkétsvar till studien vilket gjordes genom de tva kontaktpersonerna som
var medlemmar i Facebookgrupperna. Nésta steg i forskningsprocessen var att utforma
enkiten vilket gjordes i Google Formulidr. Enkdten hade en webblénk som kontaktpersonerna
publicerade 1 Facebookgrupperna. Deltagarna fick ta del av ett informationsbrev och i enkéten
dven ldmna samtycke till studien.

Material

Enkéten i foreliggande studie utformades med utgangspunkt i Min Mening (27) som &r ett
bedomningsinstrument utformat for vuxna personer och handlar om att skatta
aktivitetskompetens och virdering av aktivitet. Genom sjilvskattning fir personerna ge
uttryck for sin upplevda aktivitetskompetens och vérdering av aktivitet i olika
aktivitetsomrdden. Min Mening innehéller 29 aktivitetsomrdden och beddmningsinstrumentet
ar uppdelat i tre steg. I steg ett skattas aktivitetskompetens genom f6ljande skattningsskala;
“fungerar inte bra”, ”fungerar ganska bra”, ”fungerar bra” och “fungerar mycket bra”. I steg
tvd skattas virdering av aktivitetsomradena genom foljande skattningsskala; ”dr inte sd viktigt
for mig”, “ar viktigt for mig”, ”ar mycket viktigt for mig” och “dr ytterst viktigt for mig”. I
det tredje och sista steget ska personen prioritera max fyra aktivitetsomrdden som personen
anser viktigast att fordndra. Dérefter gérs en omrakning av skattningsskalorna till podngen ett
till fyra for att berdkna ett numeriskt resultat och genom omrikningen av poidngen gors en
sammanfattande bedomning av kompetens och betydelse. Slutligen gors en behandlingsplan
tillsammans med arbetsterapeuten och en intervention paborjas (27).

Min mening har i denna studie anpassats for att svara mot studiens syfte. Det sista steget i
instrumentet ingick inte i enkéten pa grund av att studien inte omfattar nagon intervention.
Ytterligare en anpassning var att den sammanfattade omrékningen av podng inte
genomfordes. Istdllet var fokus pa att utlésa aktivitetsgap genom att stilla aktivitetskompetens
mot vérdering av aktivitet enligt Min Mening. I foreliggande studie har alla olika pastdenden
om aktivitet med tillhérande skattningsskalor frdn Min Mening tagits med i enkéten och gjorts
obligatoriska att svara pd. I Min Mening finns inga demografiska fragor darfor
kompletterades enkdten med fragor om alder, kon, huvudsaklig sysselsdttning, hur linge
personen haft diagnosen, om diagnosen uppkom i samband med Pandemrixvaccinationen
samt om deltagarna haft kontakt med arbetsterapeut.



Analys

Data matades in i Statistical Package for the Social Sciences (SPSS version 25.0 IBM Corp,
2012). Dérefter gjordes analyser av datamaterialet i SPSS. Sammanstéllning av data
genomfordes med bdde deskriptiv och analytisk statistik for att svara pé studiens
fragestéllningar. Deskriptiv statistik togs fram vad géller aktivitetskompetens och vérdering
av aktivitet samt aktivitetsomradden som har aktivitetsgap. Analytisk statistik anvindes for att
undersoka eventuella skillnader i antalet aktivitetsgap mellan olika grupper. Initialt studerades
alla svarsalternativ var for sig for att se hur deltagarna skattade aktivitetskompetens och
betydelse. Direfter dikotomiserades svarsalternativen for att kunna utldsa aktivitetsgap. Pa
fragan om aktivitetskompetens dikotomiserades svarsalternativen till “fungerar inte bra”
(innefattar svarsalternativet “fungerar inte bra”) respektive “fungerar bra” (innefattar
svarsalternativen “fungerar ganska bra”, ”fungerar bra” samt “fungerar mycket bra”). Pa
fragan om vérdering dikotomiserades svarsalternativet "inte viktigt” (innefattar
svarsalternativet dr inte sd viktigt for mig”) respektive “viktigt” (innefattar svarsalternativen
ar viktigt for mig”, ”ar mycket viktigt for mig” samt “dr ytterst viktigt for mig”). Av detta
gick det sedan att utldsa tva sorters aktivitetsgap. Det ena aktivitetsgapet bendmns i denna
studie som gap och framkom nér dikotomiseringen “fungerar inte bra” och “viktigt” gick att
utldsa i samma aktivitetsomrade. Det andra aktivitetsgapet bendmns som omvdnt gap och
framkom nér dikotomiseringen “fungerar bra” och “inte viktigt” gick att utlésa i samma
aktivitetsomrade. Det &r det forstndmnda gapet som undersokts i foreliggande studie, da
aktiviteten inte fungerar bra men dr samtidigt av vikt for personen.

Datamaterialets skalniva var till storsta del ordinaldata. De demografiska variablerna som
anvéndes for analys av skillnader inom gruppen bestod av nominaldata. Studiens data var
snedfordelad och av ordinaldata, darfor gjordes analysen med ett icke-parametriskt test,
Mann-Whitney-U test (34). Testet anvéindes for att kunna gora jimforelser av antal
aktivitetsgap mellan tvd oberoende grupper och signifikansnivan sattes till 0.05 (35). For att
kunna gora dessa jamforelser gjordes tva dikotomiseringar. P4 frdgan om sysselséttning
dikotomiserades svarsalternativen till ”studerar/arbetar heltid” (innefattar svarsalternativet
’studerar/arbetar heltid”) respektive ’0vriga sysselséttningar” (innefattar svarsalternativen
’studerar/arbetar deltid”, "arbetslds”, ”sjukskriven”, “’sjuk- eller fortidspensionir” samt
“tjénst- eller fordldraledig™) Pé frdgan om deltagarna triffat en arbetsterapeut dikotomiserades
svarsalternativen till "triaffat arbetsterapeut” (innefattar svarsalternativen ”Ja, en gdng” och
”Ja, fler 4n en gang”) respektive “aldrig traffat arbetsterapeut” (innefattar svarsalternativet
”Nej, aldrig”). Variablerna som sedan jamfordes i testerna var kon (man - kvinna),
sysselsdttning (studerar/arbetar heltid - 6vriga sysselséttningar) och kontakt med
arbetsterapeut (traffat arbetsterapeut - aldrig triffat arbetsterapeut).

Etiska 6vervdganden

En risk som uppmirksammades i och med anvéndning av enkéten var att frigorna kunde
upplevas som kénsliga for malgruppen dé personer med narkolepsi kan uppleva sina
vardagliga aktiviteter som pafrestande. Eftersom demografiska fragor fanns med i enkédten
fanns ocksa en risk att deltagarna skulle uppleva en oro for att det kunde ga att identifiera
deltagarna. Det var dérfor viktigt att det framgick tydligt i informationsbrevet att resultatet
endast skulle anvindas i foreliggande studie, att det var frivilligt att delta och att det gick att
avbryta enkédten nér som helst. I enkéten fanns det ocksa en fraga om samtycke till att delta i
studien. Frdgorna om personuppgifter samlades endast in i syfte att gora jamforelser pa
gruppniva.



Resultat

Deltagare

Urvalet till studien utgjordes av 57 personer varav 44 kvinnor och 13 min. Den yngsta
deltagaren var 19 ér och den éldsta 59 ér, medianéldern var 26 dr. For detaljerad information
om deltagarna se tabell 1.

Tabell 1. Deskriptiv statistik dver malgruppen (n=57).

Variabel

Kon n (%)

Kvinnor 44 (77)
Main 13 (23)
Alder (4r)

Median (spridning) 26 (19-59)

Sysselsiittning n (%)

Studerar/arbetar heltid 24 (42)
Studerar/arbetar deltid 19 (33)
Arbetslos 6(11)
Sjukskriven 3 (5
Sjuk- eller fortidspensionér 4 (7)
Tjénstledig eller fordldraledig 1 (2

Diagnostiserad (antal ar)
Median (spridning) 10 (1-38)

Triffat arbetsterapeut n (%)

Ja, fler 4n en géng 9 (16)

Ja, en géng 11 (19)

Nej, aldrig 37 (65)
Aktivitetskompetens

Figur 1 visar i procent hur deltagarna skattade sin aktivitetskompetens. De aktiviteter som
flest personer skattade som “fungerar inte bra” var; At engagera mig som student, anstdlld, i
forening eller som familjemedlem (47%), Att fd gjort det jag behover gora (46%), Att ha
dagliga rutiner som jag dr nojd med (39%), Att koppla av och roa mig (37%), Att ta hand om
mitt hem (37%) samt Stdllen jag kan ga till for att ha trevligt (37%). Figur 1 visar ocksa att
det fanns tva aktiviteter som ingen av deltagarna skattade “fungerar mycket bra”. Dessa tva
aktiviteter var; Att fa gjort det jag behover gora och Att ha dagliga rutiner som jag dr nojd
med.



Aktivitetskompetens

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

1. Att koncentrera mig pa mina uppgifter
2. Att rent fysiskt kunna utfora det jag behover géra
3. Att ta hand om mitt hem
4. Att ta hand om mig sjalv (hygien, utseende, klader)
5. Att ta hand om andra som jag har ansvar for
6. Att ta mig till platser dit jag behéver komma
7. Att skéta min ekonomi
8. Att skdta mina grundldggande behov (mat,...
9. Att tala med andra manniskor, uttrycka mig
10. Att umgas med andra
11. Att identifieraoch |6sa problem i vardagen
12. Att koppla av och roa mig
13. Att fa gjort det jag behéver gora
14. Att ha dagliga rutiner som jag ar néjd med
15. Att leva upp till férvantningar, klara av det jag...
16. Att engagera mig som student, anstalld, i...
17. Att gbra sadant som jag tycker om att gora
18. Att strava mot mina mal
19. Att fatta beslut utifran vad jag tycker &r viktigt
20. Att genomfora det jag bestammer mig for att...
21. Att dra nytta av mina formagor
22. Platsen dar jag bor och skéter mig sjalv
23. Nagonstans dar jag har uppgifter att gora...
24. Grundlaggande saker jag behover for att bo och...
25. Utrustning jag behover for att skéta mina...
26. Manniskor som ger mig stéd och uppmuntran
27. Manniskor som gor saker tillsammans med mig
28. Tillfallen att gora saker som jag uppskattar och...
29. Stéllen jag kan ga till for att ha trevligt

M Fungerarinte bra M Fungerar ganska bra M Fungerar bra Fungerar mycket bra

Figur 1. Skattning i procent av aktivitetskompetens for malgruppen (n=57).

Virdering av aktivitet

Figur 2 visar hur deltagarna skattade betydelsen av de olika aktiviteterna. De aktiviteter som
flest personer skattade “dr ytterst viktigt for mig” var; Att skota min ekonomi (65%) och Att ta
hand om andra som jag har ansvar for (60%), Att skota mina grundldiggande behov (mat,
medicin, hdlsa) (49%), Mdnniskor som ger mig stod och uppmuntran (49%), Att tala med
andra mdnniskor, uttrycka mig (46%) samt Att leva upp till forvintningar, klara av det jag
ansvarar for (46%).



Vardering av aktivitet
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1. Att koncentrera mig pa mina uppgifter
2. Att rent fysiskt kunna utfora det jag behover géra
3. Att ta hand om mitt hem
4. Att ta hand om mig sjélv (hygien, utseende, klader)
5. Att ta hand om andra som jag har ansvar for
6. Att ta mig till platser dit jag behéver komma
7. Att skéta min ekonomi
8. Att skéta mina grundlaggande behov (mat, medicin,...
9. Att tala med andra manniskor, uttrycka mig
10. Att umgas med andra
11. Attidentifieraoch I6sa problem i vardagen
12. Att koppla av och roa mig
13. Att fa gjort det jag behover gora
14. Att ha dagliga rutiner som jag ar néjd med
15. Att leva upp till férvantningar, klara av det jag...
16. Att engagera mig som student, anstalld, i forening...
17. Att gbra sadant som jag tycker om att gora
18. Att strava mot mina mal
19. Att fatta beslut utifran vad jag tycker ar viktigt
20. Att genomfdra det jag bestammer mig for att...
21. Att dra nytta av mina formagor
22. Platsen dar jag bor och skéter mig sjalv
23. Nagonstans ddr jag har uppgifter att gora...
24. Grundlaggande saker jag behover for att bo och...
25. Utrustning jag behover for att skota mina uppgifter...
26. Méanniskor som ger mig stéd och uppmuntran
27. Méanniskor som gor saker tillsammans med mig
28. Tillfallen att gora saker som jag uppskattar och...
29. Stéllen jag kan ga till for att ha trevligt

B Ar inte sd viktigt for mig M Ar viktigt for mig ™ Ar mycket viktigt fér mig ™ Ar ytterst viktigt for mig

Figur 2. Skattning i procent av virdering av aktivitet for mélgruppen (n=57).

Aktivitetsgap

Tabell 2 visar antal och andel deltagare med aktivitetsgap for varje aktivitetsomrade. Flest
deltagare hade aktivitetsgap i aktiviteterna; At engagera mig som student, anstdlld, i forening
eller som familjemedlem (46%), Att fd gjort det jag behover géra (46 %), Att ha dagliga
rutiner som jag dr nojd med (37 %), Att ta hand om mitt hem (37%) samt Att koppla av och
roa mig (35%).



Tabell 2. Fordelningen av antal och andel deltagare med aktivitetsgap per aktivitetsomrade

(n=57).
Aktivitetsomrade Deltagare som
hade gap
n (%)

1. Att koncentrera mig pa mina uppgifter 15 (26)
2. Att rent fysiskt kunna utfora det jag behdver gora 13 (23)
3. Att ta hand om mitt hem 21 (37)
4. Att ta hand om mig sjélv (hygien, utseende, kldder) 3 (5
5. Att ta hand om andra som jag har ansvar for 7(12)
6. Att ta mig till platser dit jag behdver komma 9 (16)
7. Att skota min ekonomi 8 (14)
8. Att skéta mina grundlaggande behov (mat, medicin, hélsa) 11 (19)
9. Att tala med andra ménniskor, uttrycka mig 7(12)
10. Att umgés med andra 14 (25)
11. Att identifiera och 16sa problem i vardagen 9 (16)
12. Att koppla av och roa mig 20 (35)
13. Att fa gjort det jag behdver gora 26 (46)
14. Att ha dagliga rutiner som jag dr njd med 21 (37)
15. Att leva upp till forvéntningar, klara av det jag ansvarar for 15 (26)
16. Att engagera mig som student, anstdlld, i forening eller som 26 (46)
familjemedlem

17. Att gora sadant som jag tycker om att géra 16 (28)
18. Att strdva mot mina mal 18 (32)
19. Att fatta beslut utifran vad jag tycker ar viktigt 8 (14)
20. Att genomfora det jag bestimmer mig for att genomfora 18 (32)
21. Att dra nytta av mina formagor 6(11)
22. Platsen dar jag bor och skdter mig sjélv 4 (N

23. Nagonstans dér jag har uppgifter att gora (exempelvis pa arbete, 8 (14)
skola, hem, forening etc.)
24. Grundldggande saker jag behover for att bo och skota om mig 4 (N

sjalv

25. Utrustning jag behover for att skdta mina uppgifter och vara 13 (23)
aktiv

26. Ménniskor som ger mig stod och uppmuntran 7(12)
27. Ménniskor som gor saker tillsammans med mig 9 (16)
28. Tillfdllen att gora saker som jag uppskattar och tycker &r kul 15 (26)
29. Stidllen jag kan gé till for att ha trevligt 18 (32)

Skillnader 1 aktivitetsgap

Analyserna visade ingen statistisk signifikant skillnad i ndgon av grupperna avseende antal
aktivitetsgap. Dock visades en trend till signifikant skillnad i1 variabeln sysselséttning da p-
vérdet var 0,056. De deltagare med dvriga sysselséttningar hade fler aktivitetsgap én de
deltagare som studerade eller arbetade heltid. For deltagare som studerade eller arbetade
heltid fanns ett medianvérde pa fyra gap och de som hade dvriga sysselsdttningar hade ett
medianvérde pa sju gap, skillnad 1 antal aktivitetsgap grupperna emellan blev tre gap men



skillnaden var inte signifikant (p=0,056). Resultatet visade att medianvérdet for kvinnor var
sju gap och for mén fem gap. Deltagare som har tréffat en arbetsterapeut en eller fler &n en
géng hade ett medianvérde pé atta gap och de som aldrig har triffat en arbetsterapeut hade ett
medianvirde pa sex gap, se tabell 3.

Tabell 3. Resultat pa analys av skillnader 1 aktivitetsgap mellan kon, sysselsittning och
kontakt med arbetsterapeut.

Kon Sysselsittning Kontakt med
arbetsterapeut
Mann-Whitney U (rankningsvéirde) 255,000 278,000 318,500
Asymp. Sig (2-tailed) 0.554 0.056 0.388
Antal gap median (spridning) Kvinnor: 7 (0-15) | Heltid: 4 (0-14) Tréiffat: 8 (0-15)
Min: 5 (0-14) Ovriga: 7 (0-15) Aldrig tréffat: 5 (0-14)
Diskussion
Metoddiskussion

Enkiten var webbaserad och skickades ut via Facebookgrupper. Detta gjordes da sociala
medier anvinds av manga personer i dagens samhélle och for att na ut till ratt malgrupp. Det
ar ocksa ett bra sitt att fa kontakt med malgruppen genom Facebookgrupper som ir till for
personer som lever med narkolepsi. Det var frivilligt att delta i studien och vem som helst i
Facebookgrupperna kunde vélja att svara pa enkiten. Det resulterade i1 spridda aldrar, olika
sysselsdttningar och skillnader 1 hur linge deltagarna haft diagnosen. Ett frivilligt deltagande
kan dock ha paverkat vilka som valde att svara pa enkdten. Det kan exempelvis ha resulterat i
att personer som upplevde mycket svarigheter i vardagen i storre utstrickning valde att svara
pa enkiten, da de ville synliggora sina besvir. Det kan ocksa ha varit tvirt om att personer
med stora besvér av sjukdomen inte orkade svara pa enkéten och valde att avsté pa grund av
det. Det kan da ha medfort en risk for ett missvisande resultat. Det blev ocksa en ojimn
fordelning av kon i studien, trots att mén och kvinnor i samma utstrdckning har sjukdomen.
Forfattarna kunde inte sdkerstdlla anledningen till att det var fler kvinnor &n mén som svarade
pa enkédten. En anledning skulle mgjligtvis kunna vara att det var fler kvinnor som var
medlemmar och aktiva i Facebookgrupperna som enkéten skickades ut i. En ojdmn
konsfordelning minskar generaliserbarhet da urvalet inte representerar malpopulationen i lika
stor utstrackning (33), vilket gor att studiens resultat bor tolkas med forsiktighet.

Malet var att samla in minst 30 enkétsvar, for att kunna gora jimforelser pa gruppniva. Ett
storre urval blir mindre pdverkat av eventuella interna bortfall och 6kar generaliserbarheten av
studiens resultat (33). De tva kontaktpersoner som skickade ut enkéten via
Facebookgrupperna kan ha péverkat deltagarna. Gruppmedlemmarna kan ha ként personerna
som delade enkéterna, vilket i sin tur kunde lett till att gruppmedlemmarna ville eller inte ville
delta i studien. Detta kan ha okat risken for bias, det vill sdga metodfel, da deltagarna kan ha
blivit paverkade av vem som delade ut enkiten (35). Det hade kunnat se annorlunda ut om
forfattarna sjdlva hade skickat ut enkéten da forfattarna inte har ndgon relation till
gruppmedlemmarna. Detta var dock inte mojligt da forfattarna inte kunde fa tilltrade till de
slutna grupperna.

Vid anvindning av webbaserade enkiter dr det svart att registrera det externa bortfallet (36).

Alla fragorna i enkédten gjordes obligatoriska, vilket har bidragit till att det interna bortfallet
blev mindre. Dock kan risken for externt bortfall 6ka nér fragor gors obligatoriska, dd
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obligatoriska fragor kan kidnnas som ett tvdng (33). P4 grund av att enkiten var tidskrdvande
kan deltagare ha paborjat enkdten men valt att inte slutféra den. Detta utgjorde da ett externt
bortfall som inte gick att registrera. En risk som identifierades med enkéten var att den kan ha
kravt en viss uppmarksamhet och koncentration fran deltagarna. Detta skulle ha kunnat
upplevas som krivande for mélgruppen, dock fanns det mojlighet att lamna webbsidan och
aterkomma vid ett senare tillfélle. Trots denna risk valde 62 personer att svara pa enkéten,
vilket kan indikera pa att det dr viktiga fragor att belysa for malgruppen. Det gick inte heller
att avgora om deltagarna har svarat pd enkéiten mer &n en gang. Dock ansag forfattarna att
risken for detta var relativt liten da enkédten kan vara béade tids- och energikravande att
genomfora.

Ett inklusionskriterium i studien var att deltagarna skulle, av l1dkare, ha blivit diagnostiserade
med narkolepsi. En friga angéende detta fanns med i enkédten men forfattarna kunde inte
sakerstdlla eller pa ndgot sitt bevisa att de som uppgivit att de hade blivit diagnostiserade av
lakare faktiskt hade det. I enkéten, under frdgan om sysselséttning, fanns “deltidssjukskriven”
inte med som ett svarsalternativ. Det medforde att de personer som var deltidssjukskrivna och
studerar eller arbetar deltid behovde vélja antingen “studerar/arbetar deltid” eller
’sjukskriven”. Forfattarna dr medvetna om att det borde ha funnits ett sddant alternativ, for att
de som var deltidssjukskrivna skulle ha mojlighet att vdlja ett alternativ som passade. I
foreliggande studie gjordes dock en jamforelse enbart mellan svarsalternativet
’studerar/arbetar heltid” och svarsalternativen ”0vriga sysselsdttningar”. Det saknade
svarsalternativet deltidssjukskriven” skulle ha ingatt i ”6vriga sysselséttningar” och dirmed
har bristen pd svarsalternativ inte paverkat resultatet. Varfor forfattarna valde att gora en
jamforelse av antalet gap mellan deltagare som hade en heltidssyssla och de som inte hade det
var for att undersoka hur en heltidssysselséttning kunde paverka vardagen for personer med
narkolepsi, alltsd om de hade fler eller farre aktivitetsgap &n de som inte studerade eller
arbetade heltid. Varfor forfattarna hade olika svarsalternativ och inte bara “’studera/arbeta
heltid” och ”dvriga sysselséttningar” var for att alla personer i Facebookgrupperna skulle
kénna att de fanns ett svarsalternativ for dem. Forfattarna dr ocksd medvetna om att
information om deltagarna har samlats in men ej anvénts i studien. Detta géillde enkétens
bakgrundsfraga om Pandemrixvaccinationen samt om hur ldnge deltagarna haft sin diagnos.
Ur ett etiskt perspektiv kan insamling av information som sedan inte anvénds i studien ses
som negativt, att insamlad data inte har utnyttjats till fullo. Inledningsvis fanns dock en
onskan om att kunna gora jamforelser 4ven med denna bakgrundsinformation. P4 grund av
studiens tidsbegrinsning genomfordes inte detta samt att forfattarna har ldrandeprocessen
kring narkolepsi insett att sjukdomen och dess symtom &r liknande oberoende hur personen
fick sjukdomen.

Enkéten utformades pa bas av Min Mening for att fa en bredd avseende aktivitetskompetens
och virdering av aktivitet. Min Mening utgér fran 29 olika aktivitetsomraden i vardagen och
omfattar grundldggande vardagliga uppgifter, livet och dess relationer samt tillfredsstéllelse
(27). Genom att utgé fran dessa aktiviteter kunde forfattarna fanga in de olika
aktivitetsomraden en arbetsterapeut besitter kunskap om. I bedomningsinstrumentet Min
Mening &r atta fragor kring miljon borttaget. Detta beskrivs i Min Mening vara pd grund av
att tidigare studier som gjorts har visat att miljoavsnittet inneh6ll for fa fragor for att kunna
sakerstdlla miljons inverkan pé aktivitetskompetens. Miljéavsnittet finns dock med som en
bilaga i Min Mening. Detta d& det beskrivs i Min Mening att skattningarna i miljoavsnittet
dnd4 kan ge vardefull information (27), som att miljon kan péverka aktivitet. Darfor valde
forfattarna till foreliggande studie att inkludera miljéavsnittet i enkéten.
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Forfattarna valde att anpassa Min Mening genom att ta bort steg tre och podngriakningen for
att pa bdsta sitt svara mot studiens syfte. Forfattarna dr vdl medvetna om att anpassning av ett
instrument innebér att resultatet inte kan jimforas med annat datamaterial insamlat med Min
Mening. Dé ingen intervention for mélgruppen skulle genomforas och dd ingen jamforelse av
instrumentet 1 sig skulle ske ansag forfattarna att anpassning av instrumentet trots allt var
aktuellt. Den sammanlagda poéngrikning som enligt Min Mening sker genom att
sammanstélla alla aktivitetsomraden i formuléret for varje enskild individ vilket togs bort i
foreliggande studie, da syftet var att kartldgga i vilka aktiviteter aktivitetsgap fanns pa
gruppniva. P4 grund av denna anpassning kunde aktivitetsgapen utldsas pé olika sétt. Det kan
1 sin tur paverka reliabiliteten d& slumpmassiga fel hos anvéndarna kan uppkomma (37). Dock
har forfattarna valt att utldsa gapen enligt dikotomiseringen genom att stélla “fungerar inte
bra” mot “viktigt”. For att minska slumpmassiga fel har forfattarna tydliggjort hur
dikotomiseringen skedde och hur aktivitetsgap dérigenom utldstes. De begrepp och den
skattningsskala som anvinds i Min Mening har genom internationella studier validitets- och
reliabilitetssékrats for att gora métningar av aktivitetskompetens och vérdering av aktivitet
(27). Eftersom forfattarna i foreliggande studie har utgétt fran dessa begrepp och
skattningsskalan for att identifiera aktivitetsgap starktes enkétens validitet. Dock &r inte
foreliggande studies metod for att utldsa aktivitetsgap validitets- eller reliabilitetstestat. Enligt
Min Mening (27) kan gap utldsas om aktivitetskompetens och vérdering av aktivitet inte
overensstaimmer.

Forfattarna valde att utgd fran sjélvskattningsformuléret Min Mening for att kartldgga
aktivitetsgap trots att det finns ett annat sjdlvskattningsformuldr som &r utformat enbart for det
syftet; Gap 1 vardagens aktiviteter (GAP) (38). Detta val gjordes da forfattarna ansag att fler
personer kunde relatera till aktiviteterna i Min Mening. Instrumentet GAP har aktiviteter som
ar mer specifika dn vad de dr i Min Mening. Ett exempel dr aktiviteten At spela spel i GAP
som kan likstdllas med aktivitetsomradet Att koppla av och roa mig i Min mening. I Min
Mening fér personen sjdlv avgora vad som ingér i den aktiviteten, istdllet for att utgd frén en
specifik aktivitet. I efterhand har forfattarna insett att anvindning av GAP hade underléttat
bearbetningen av resultatet, dd GAP endast har tva svarsalternativ och ddrmed hade
dikotomisering inte behdvts goras. Att ha fler svarsalternativ kan medfora en risk att svaren
tolkas olika. Fordelen med att inkludera fler svarsalternativ i enkéten var dock att nyanser av
aktivitetskompetens och virdering speglades. Nyanserna som gick att utldsa genom
anvindning av Min Mening istéllet Gap gav svar pa tva av foreliggande studies
fragestéllningar om vilka aktivitetsomraden som skattades lagst pd kompetensskalan
respektive hogst pd virderingsskalan.

En dikotomisering gjordes for att kunna stélla aktiviteter som hade lag aktivitetskompetens
mot aktiviteter som hade ndgon slags betydelse for personen och pé sa sitt kunna utlésa de
aktivitetsgap forfattarna ville undersoka. En nackdel med att dikotomisera svarsalternativ kan,
enligt Trost (33), vara att nyanser av resultatet inte gar att utldsa. I detta fall gick det inte att
utldsa storleken pa aktivitetsgapen efter dikotomiseringen. Fordelen att dikotomisera
svarsalternativ kan vara att bearbetningen av insamlad data underléttas (33). Indelningen som
gjordes av svarsalternativen grundades i att alternativen ’fungerar inte bra” och “dr inte
viktigt for mig” dr motsatsen till dvriga svarsalternativ i respektive fraga. Det vill sdga att
svarsalternativen ’fungerar ganska bra”, fungerar bra” och ’fungerar mycket bra”
representerar att en aktivitet dndd fungerar att utfora och svarsalternativen “ér viktigt for
mig”, ”dr mycket viktigt for mig” och “ar ytterst viktigt for mig” har ndgon slags betydelse.
Forfattarna valde att gora dikotomiseringen till ett respektive tre svarsalternativ i bada
fragorna for att inkludera alla gap dir aktiviteten hade 1&g aktivitetskompetens och var av
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ndgon slags betydelse for personen. Detta da forfattarna ville fa en 6verblick dver vilka
aktiviteter som deltagarna hade gap i. Av analyserna framkom ocksd omvénda gap. Dessa gap
valde forfattarna att exkludera fran resultatet. Detta dels for att aktiviteten faktiskt fungerar
for personen vid ett omvént gap samt for att aktiviteten inte har ndgon betydelse for personen.
Det hade dock varit intressant att veta varfor vissa aktivitetsomraden skattades som ej
betydelsefulla. Detta for att fa reda pd den bakomliggande orsaken till skattningen. Det vill
sdga om personen utfor aktiviteten frivilligt eller inte.

Det ér viktigt att dvervéga och reflektera dver forskningsetiska aspekter och risker under hela
forskningsprocessen i en studie samt att virna om och skydda personerna som deltar i studien
(39). I foreliggande studie har forskningsetiska aspekter och risker tagits i beaktning. De svar
som samlades in fran enkéten var anonyma, det vill séga att det inte gick att utldsa vem som
svarade pé enkdéten. Deltagarna fick ta del av ett informationsbrev om studien och 1 enkéten
lamna samtycke till att delta. I ett vetenskapligt arbete dr det ocksa viktigt att virna om
deltagarnas sjélvbestimmande (39). Deltagandet i foreliggande studie var darfor frivilligt och
det gick inte att pdverka vilka personer i Facebookgrupperna som valde att medverka samt att
enkiten kunde avbrytas ndr som helst. Studiens externa bortfall utgjordes av de personer som
ar medlemmar 1 Facebookgrupperna, men som valde att inte besvara enkiten. Detta bortfall
har inte gétt att registrera och dr darfor oként. Studiens insamlade data kommer inte att
anvindas annat én i denna studie.

Studien beddmdes vara till nytta for personer som lever med narkolepsi samt for
arbetsterapeuter som kan arbeta med denna malgrupp. Genom foreliggande studie kan
diagnosen och dess paverkan pa vardagslivet uppmérksammas och att aktivitetsgap hos
malgruppen kunde kartldggas. Ytterligare en nytta med studien var att studien bidrog till
litteratur angdende narkolepsi i samband med arbetsterapi, som dr ett timligen outforskat
omréde. Forfattarna ansag att nyttan med studien 6vervigde riskerna, d& nyttan kan vara av
stor vikt for mélgruppen. Att aktivitetsgap hos malgruppen synliggors for arbetsterapeuter
med hjilp av foreliggande studie kan medfora att verksamma arbetsterapeuter far en insikt 1
att deras kompetens behdvs och kan hjédlpa mélgruppen. Dock saknas det fortfarande
forskning kring vilka interventioner som dr mest effektiva for malgruppen.

Resultatdiskussion

Foreliggande studie visade att aktivitetsgap kan forekomma hos personer som lever med
narkolepsi. Att det fanns aktivitetsomrdden som inte fungerade bra dverensstimmer dven med
vad som beskrivits i tidigare litteratur (5, 6, 10). Resultatet i foreliggande studie har bidragit
med att kartldgga sjilvskattad aktivitetskompetens och vérdering av olika aktivitetsomraden
samt synliggjort inom vilka aktivitetsomrdden aktivitetsgap forekom for personer med
narkolepsi. Detta dr nagot som inte framkommit i tidigare litteratur. De fem aktivitetsomraden
dér flest deltagare hade gap var; Att engagera mig som student, anstdlld, i forening eller som
familjemedlem, Att fa gjort det jag behéver gora, Att ha dagliga rutiner som jag dr néjd med,
Att ta hand om mitt hem samt Att koppla av och roa mig. Alla aktivitetsomraden i Min
Mening ir indelade efter MOHO:s begrepp “vanemonster”, "utférandekapacitet” och
viljekraft”. Ett av de fem aktivitetsomradena dér flest deltagare hade gap tillhorde
“utforandekapacitet” och fyra tillhdrde “vanemonster” (27). Att flest gap framkom i
aktiviteter som tillhor vanemdnster var inte ovéantat. Detta eftersom tidigare vanor och roller,
enligt Kielhofner (40), kan foridndras eller gi forlorade nér en person drabbas av en sjukdom.
Aktivitetsomradet At engagera mig som student, anstdlld, i forening eller som familjemedlem
innebadr, enligt Min Mening, att en person ska kunna identifiera sig med roller som mojliggor
att personens tid fylls med meningsfulla aktiviteter (27). I detta aktivitetsomrade far personen
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en roll som exempelvis anstilld eller student. Uppkomst av sjukdom kan medfora att personen
inte langre kan identifiera sig med tidigare roller eller kan bli tilldelad odnskade roller (40).
Det medfor i sin tur att personen tvingas identifiera sig med nya roller. Personer med
hélsoproblem eller sjukdomar 6nskar ofta att de hade kunnat vara delaktiga i sina tidigare
sociala roller (41). Detta aktivitetsomrade kan ocksa kopplas till ValMo-modellens
viardedimensioner av konkret, sociosymboliskt samt sjdlvbelonande virde (13). Det konkreta
vérdet kan innebdra att personen far ett resultat av arbetet som utfors. Det sociosymboliska
vérdet kan kopplas till att personer i arbetsfor alder i Sverige forvintas ha ett arbete for att
kunna forsorja sig sjdlv och bidra till samhéllet. Det sjdlvbelonande virdet i detta
aktivitetsomrade kan utgoras av att personen mar bra av och kinner gladje i sitt arbete.
Aktiviteten kan ocksd ses som en social aktivitet dér interaktion med andra ménniskor sker.
Att néstan hilften av deltagarna hade gap i en social aktivitet styrks av tidigare forskning (27—
31) samt av Socialstyrelsen (10) och Vetenskapsridet (23). Detta kan bero pé att ménga
personer med narkolepsi upplever en minskad ork att engagera sig och vara delaktig i sociala
sammanhang (20). Det finns en ocksa okunskap frdn omgivningen om narkolepsi och dess
paverkan pé vardagslivet vilket kan leda till missforstand och en ofrivillig social exkludering.
Missforstdnd kan ske pa arbetsplatser, i skolan eller tillsammans med vinner. Okunskapen
kan dessutom leda till att personerna behdver anpassa sig till samhéllet istéllet for tvirt om.
Enligt Hammell (42) dr det samhillet som skapar funktionshinder och ddrmed exkluderar
personer fran att delta i samhaéllet och dr ndgot som beskrivs i den socialpolitiska modellen.
Den socialpolitiska modellen menar att en person kan ha en funktionsnedséttning men att det
ar samhillet som skapar funktionshinder. P4 grund av befintlig okunskap om sjukdomen kan
det vara av stor vikt att sprida information om narkolepsi och hur sjukdomen paverkar
vardagslivet for att 6ka forstdelsen for personer som lever med narkolepsi och att minska den
ofrivilliga sociala isoleringen i samhdllet.

Aktivitetsomradena Azt fa gjort det jag behover gora och Att ha dagliga rutiner som jag dr
nojd med var ocksa tva av de fem aktiviteter dér flest gap fanns. Dessa aktiviteter, enligt Min
Mening (27), innebér att ha vanor som gor att nddvéndiga uppgifter blir gjorda och att
personen har tilldtande rutiner for vad som 6nskas och behdver goras. Eftersom manga
deltagare hade gap i dessa aktiviteter kan det betyda att deras vanor och rutiner har gatt
forlorade i och med sjukdomen. Enligt Kielhofner (40) innebér vanor att aktiviteter utfors pa
ett automatiserat satt, vilket inte krdver ndgon extra energi av personen. Att skapa nya vanor
kan dérfor innebéra att det krdvs mycket energi, vilket kan vara svart for personer med
narkolepsi som pd grund av sin sjukdom redan har minskad energi. Anledningen till att
deltagarna hade fler gap i dessa tva aktivitetsomréden kan kopplas till MOHO:s beskrivning
om hur en sjukdom kan paverka tidsatgangen for att utfora aktiviteter som tidigare varit enkla
att utfora, men som nu kraver nya strategier. Det kan innebéra att uppgifterna tar langre tid
(40), vilket resulterar i att deltagarna inte l&ngre hinner med lika manga aktiviteter som de
tidigare kunde utfora under en dag. Att kdnna att tiden inte racker till for de aktiviteter en
person vill utfora, kan skapa obalans 1 vardagens aktiviteter och for att ma bra ar det viktigt att
uppna aktivitetsbalans (43). Begreppet aktivitetsbalans anvinds inom arbetsterapi och innebar
att livet ska innehalla, for personen, rdtt méngd och variation mellan olika aktiviteter (44). Att
ha en jamn fordelning av att vara aktiv och att vila samt att utfora aktiviteter tillsammans med
andra och i ensamhet dr ocksa viktiga delar for att uppna aktivitetsbalans (43). Personer som
lever med sjukdomar som orsakar mindre ork, exempelvis narkolepsi, l0per storre risk att
uppleva aktivitetsobalans (43, 45). Det kan bero pa att de inte orkar gora de aktiviteter som de
faktiskt behover gora och vill gora vilket i sin tur leder till att vanor och rutiner foréndras.
Detta kan indikera p4 att arbetsterapeutiska dtgérder for personer med narkolepsi behovs da
vanor och rutiner dr ndgot som arbetsterapeuter kan hjélpa personen att finna och foréndra.
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Aktivitetsomradet At ta hand om mitt hem innefattar stidning och underhall av bostad (27).
Detta aktivitetsomrade var det enda av de fem aktivitetsomraden dar flest deltagare hade gap,
som enligt Min Mening tillhor begreppet “utférandekapacitet”. Utforandekapacitet innefattar
hur en aktivitet rent funktionellt utférs och hur personen upplever utférandet (46). Vid en
funktionsnedsattning eller sjukdom kan kroppen upplevas annorlunda och nir detta sker kan
det dven innebéra att personens utforande i aktivitet forandras. For en person som lever med
narkolepsi kan den stéindiga trottheten leda till minskad ork, vilket kan medfora ett fordndrat
aktivitetsutforande én tidigare. Aktivitetsomradet Att ta hand om mitt hem kan bli
bortprioriterat for personer med narkolepsi da det tidigare varit en rutinuppgift men ar nu en
uppgift som kriver mycket energi. Enligt Min Mening dr denna aktivitet svar att finna
betydelsefull men &r varken enkel eller svar att utfora (27). Da aktiviteten &r svar att finna
betydelsefull kan den bli bortprioriterad trots att den inte dr svar att utfora. Aktiviteten dr en
av de aktiviteter som i studien fétt flest gap. En arbetsterapeut kan hjélpa personer att hitta
balans mellan aktivitet och vila for att spara energi (47). Detta dr ndgot personer med
narkolepsi skulle kunna vara hjélpta av. Arbetsterapeuten kan exempelvis arbeta med
avslappningsdvningar, finna dterhamtande och meningsfulla aktiviteter for personen samt
forskriva hjédlpmedel som kan minska energiforbrukning (47).

I aktivitetsomradet Att koppla av och roa mig hade drygt en tredjedel av deltagarna gap.
Aktiviteten innefattar enligt Min Mening (27) rutiner ddr avkoppling kan ske, att kunna utféra
sina fritidsintressen samt roa sig tillsammans med andra ménniskor eller sjélv. Att en tredjedel
av deltagarna hade gap i detta aktivitetsomrade dr, enligt forfattarna, bekymmersamt. Detta d&
avkopplande aktiviteter dr av stor vikt for dterhdmtning och for att fa energi till Gvriga
aktiviteter i vardagen som ar mer kravande sdsom exempelvis att arbeta eller studera (13).
Hakansson och Wagman (43) skriver ocksa om méanniskans behov av aterhamtning och att det
inte endast sker genom somn utan dven genom att géra meningsfulla och lustfyllda aktiviteter.
For personer med narkolepsi kan det vara sé att aktiviteter som tidigare var avkopplande och
for nojes skull numera kréver mer energi dn vad de ger. Det kan innebira att de inte 1dngre
upplever ett konkret virde av aktiviteten eftersom kroppen inte far den terhdmtning som
behovs. Det sjélvbelonande virdet av aktiviteten kan ocksé vara paverkat, da gladjen 1 att
utfora aktiviteten kan ha minskat och istéllet blivit mer energikrdvande (43). Personer som
lever med somnsjukdomar kan i viss utstrdckning uppleva depression pa grund av sjukdomen
(19). Detta dr ndgot som ocksa skulle ga att koppla till att mélgruppen hade gap i denna
aktivitet. Depression kan innebira att glddjen i att utfora en aktivitet minskas (40). Aven
livskvaliteten kan drabbas hos de som lider av depression (48). Att leva med en sjukdom som
ger mindre energi och utover det utveckla en depression som ocksé ger minskad ork kan
tankas paverka vardagslivet i stor utstrackning. Depression kan exempelvis visa sig i
nedstamdhet, l4gre energi och intresse att gora saker samt minskad tro pd egen forméga (49).
Nir tidigare aktiviteter inte ldngre dr avkopplande och ger energi kan det vara av vikt att finna
nya aktiviteter som &r dterhdmtande. En arbetsterapeut kan genom att se till personens
onskemal och resurser samt de resurser som finns i personens omgivning hjélpa personen att
hitta nya aktiviteter (43). Detta skulle kunna vara till nytta for malgruppen for att identifiera
aktiviteter pa individniva for att minska personens aktivitetsgap.

Det fanns ytterligare tva aktivitetsomraden som relativt minga deltagare hade aktivitetsgap i
var Att strdva mot mina mdl och Att genomfora det jag bestimmer mig for att genomfora.
Resultatet visade att 32% av deltagarna hade gap i dessa aktiviteter och bada aktiviteterna
tillhor MOHO:s tredje begrepp “viljekraft”. Om viljekraften &r padverkad kan det innebéra att
personen saknar tilltro till sin egen forméga och kapacitet (50). Avsaknaden av denna tilltro
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kan péaverka personens motivation och kan gora att personen begrénsas i att gora det personen
faktiskt vill géra. Om viljan att utfora aktiviteter minskas kan det medfora att personerna
begrinsas ytterligare i deras vardagsliv. Det kan 1 sin tur leda till en kéinsla av att inte klara av
saker som tidigare klarats av vilket kan upplevas som en kénsla av otillrdcklighet (50). Bdda
dessa aktiviteter handlar om att sdtta mal som personen vill och klarar att genomfora, med
lagom méngd utmaning (27). En arbetsterapeut arbetar med méalséttning tillsammans med
personen dir bdde ldngsiktiga och kortsiktiga mél kan séttas upp (51). Mélen ska vara
aktivitetsinriktade och det dr dd av vikt att sdtta upp rimliga mal, vilket arbetsterapeuten ar
behjélplig med. Mal hjélper personen att striva mot och fokusera pa det som personen vill
uppna istdllet for att fokus 14ggs pa vad personen inte klarar av (27). Om maélen upprepade
génger inte uppnds kan personens sjdlvkinsla sjunka vilket i sin tur kan leda till att personen
kénner sig mindre kapabel att utfora aktiviteterna. Det kan medfora att aktiviteterna inte utfors
alls.

Resultatet i foreliggande studie visade ingen statistisk signifikant skillnad i antalet
aktivitetsgap varken inom kon, sysselsittning eller kontakt med arbetsterapeut. Detta kan
bland annat bero pé att studien hade ett relativt lagt deltagarantal. Fragan om skillnader i
aktivitetsgap beroende pa sysselsittning resulterade dock i p-vérde 0,056 vilket var néra
signifikansgransen. Hade studien haft ett storre deltagarantal kanske det hade medfort en
signifikant skillnad i den fragan. I frdgan om sysselsdttning hade de deltagare som studerade
eller arbetade heltid farre gap dn deltagare med Ovriga sysselsdttningar. Det kan enligt
Hakansson och Wagman (43) bero pa att personer som har ett [onearbete generellt sétt mar
béttre dn personer som dr arbetsldsa eller sjukskrivna. Detta innebér inte alltid behdver vara
sd, dock pavisade foreliggande studie ocksa pa det. I fragan om deltagarna haft kontakt med
arbetsterapeut eller ej visade resultatet att deltagare som tréffat en arbetsterapeut en eller flera
génger hade fler gap 4n de som aldrig triffat en arbetsterapeut. Det skulle kunna bero pé att
deltagarnas narkolepsi ér svér och kraver kontinuerlig kontakt med arbetsterapeut for att fa
bista mdjliga hjélp. Det kan ocksé vara sé att ett besok hos en arbetsterapeut kan ha okat
personens medvetenhet om sin situation och sina svarigheter. Det kan ha varit en anledning
till att deltagarna som tréffat en arbetsterapeut hade fler aktivitetsgap. Det framkommer inte i
foreliggande studie vilken form av kontakt eller hjélp deltagarna har fatt av arbetsterapeuten
eller i vilken mén uppf6ljning av interventioner har skett. Att deltagare som haft kontakt med
arbetsterapeut har fler gap 4n de som inte haft det kan ocksa bero pa att personer som lever
med narkolepsi dr en mélgrupp som arbetsterapeuter dnnu inte har sa stor erfarenhet av att
arbeta med. Det kan dirfor indikera pa att det saknas verksamma och effektiva
arbetsterapeutiska interventioner for malgruppen.

Négot som framkom av resultatet i foreliggande studie var att relativt fa deltagare hade gap i
aktivitetsomradet Att skota min ekonomi. Att personer med narkolepsi upplever svarigheter
med ekonomin har lyfts i tidigare studier (21,30), darfor var resultatet av foreliggande studie
ndgot ovintat. Det forvédntades att fler deltagare skulle ha aktivitetsgap i denna aktivitet. Av
resultatet framgick ocksa att det var detta aktivitetsomrade som flest deltagare skattade som
dr ytterst viktig for mig”, men eftersom manga av deltagarnas skattningar hamnade under
svarsalternativen ”fungerar bra” resulterade det i relativt fa gap. Varfor foreliggande studies
resultat angdende ekonomi inte dverensstimmer med tidigare studier kan bero pa att tidigare
studier dr utforda i andra ldnder dn Sverige. Det innebér att hédlso- och sjukvéardssystemen kan
se annorlunda mot Sveriges och personerna sjilva kan fa st for hogre kostnader som
exempelvis ldkarbesok och medicin.
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Foreliggande studie utgick frdn Min Mening. Eftersom Min Mening har fyra svarsalternativ
pa bada skattningsskalorna fanns mdjligheten att utlidsa olika stora gap. Om exempelvis
“fungerar inte bra” stélls mot “ér ytterst viktigt for mig” blir det ett storre aktivitetsgap &n om
“fungerar inte bra” stélls mot “ar viktigt for mig” (27). I foreliggande studie var dock malet
att undersoka antalet aktivitetsgap och inte storleken pa gapen. Detta da forfattarna ville
undersdoka om mélgruppen hade aktivitetsgap och for att fa en 6verblick dver aktiviteterna dar
gap fanns. I studien gick det att utlisa om gap fanns i de aktiviteter som inte fungerar bra men
som var av nagon slags vikt. Forfattarna anser att ett gap fortfarande &r ett gap oberoende
storlek pa gapet. Om forfattarna endast skulle undersokt de storsta gapen hade
aktivitetsomrdden med mindre gap inte synliggjorts. Skulle det ddremot skett ndgon form av
intervention for mélgruppen hade det varit bra att inkludera olika stora gap fOr att prioritera de
aktiviteter som hade storst gap.

Da malgruppen hade gap i flertalet vardagliga aktiviteter anser forfattarna att
arbetsterapeutiska interventioner dr nddvéandiga for malgruppen. Forfattarna undersokte
aktivitetsgap pa gruppniva och fick fram att malgruppen hade aktivitetsgap 1 alla undersokta
aktiviteter. Forfattarna anser att arbetsterapeutiska interventioner borde erbjudas framfor allt
pa individniva for att se till varje persons olika aktivitetsgap. Det arbetsterapeuter kan hjélpa
personer med narkolepsi dr att identifiera hur personens aktivitetsmonster ser ut, for att gora
personen medveten om det och hur det gar att fordndra (43). Att informera om
aktivitetsbalans och belysa vikten av att ha bra balans mellan vardagens olika aktiviteter ar
ocksa nagot som arbetsterapeuter kan arbeta med. Ytterligare ndgot som kan vara till stor
hjélp for personer med narkolepsi dr att ha god somnhygien (52). Att hjilpa en person ha god
somnhygien kan handla om att se vilka livsstilsfaktorer som paverkar sémnen och hur dessa
dé kan forbéttra somnkvaliteten. En arbetsterapeut kan informera om vad sdmnhygien innebar
och betyder for personens somn och dirmed aterhdmtning (52). Arbetsterapeuter kan hjdlpa
personer att strukturera vardagen vilket handlar om att strukturera aktiviteter, sitta upp
rimliga krav och bibehalla goda vanor och roller (53). Detta for att personen ska fi en kénsla
av kontroll dver sitt liv och kénna aktivitetsbalans.

Foreliggande studie har bidragit med att kartldgga i vilka aktivitetsomraden aktivitetsgap
forekommer hos personer med narkolepsi. Resultatet visade att det fanns flertalet
aktivitetsomrdden som malgruppen upplevde inte fungera bra samtidigt som de var av
betydelse. Att aktivitetsgap framkom i aktivitetsomraden som arbetsterapeuter har kompetens
att arbeta med tyder pa ett behov av arbetsterapi for malgruppen. Det tyder pa att fortsatt
forskning kring arbetsterapi och narkolepsi behovs, vilket forfattarna anser ar ett viktigt &mne
for att kunna medfora att arbetsterapeuter far mer kunskap om hur de kan arbeta samt att
arbetsterapi lyfts for mélgruppen. Trots att resultatet 1 foreliggande studie visade att manga
aktivitetsomrdden i vardagen inte fungerade bra for deltagarna var det mer &n hilften av
deltagarna som aldrig har tréffat en arbetsterapeut. Forfattarna anser att arbetsterapi kan vara
till nytta for mélgruppen. Det dr dérfor betydelsefullt att marknadsfora arbetsterapeuter och
dess kompetens for personer som lever med narkolepsi vilket exempelvis kan goras i
Facebookgrupperna. Det finns ocksa ett behov av vidare forskning kring vilka specifika
arbetsterapeutiska interventioner som kan vara till nytta for personer med narkolepsi och hur
arbetsterapeuter kan arbeta for att minska befintliga aktivitetsgap.
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Bilagor

Bilaga 1 — Enkét

Enkit

Enkaten bestar av sju bakgrundsfragor samt 29 pastaenden om vardagslivet. Pastaendena ar
uppbyggda i tva delar, en A-del dar du svarar pa hur pastaendet fungerar och en B-del dar du svarar
pa hur viktigt du tycker pastaendet ar.

*Obligatorisk

Bakgrundsinformation

Denna information samlas in i syfte att kunna gora jamfdrelser inom gruppen.

Alder *
Ditt svar
Kén *

(O Kvinna

O Man

(O Annan konstillhérighet

Din huvudsakliga sysselsittning *
Studerar/arbetar heltid
Studerar/arbetar deltid
Arbetslos

Sjukskriven

Sjuk- eller fortidspensionar

O O O O O O

Tjanstledig eller foraldraledig
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Har du av likare blivit diagnostiserad med narkolepsi? *

O Ja
O Nej

Hur minga ar har du haft narkolepsi? *

Ditt svar

Fick du narkolepsi i samband med Pandemrixvaccinationen? *

O Ja
O Nej

Har du pi grund av din narkolepsi triffat en arbetsterapeut? *
(O Ja,engang

(O Ja, fler 4n en gang

(O Nej, aldrig

Sjilvskattning

Sétt ett kryss for hur det fungerar for dig (A) och ett kryss for hur viktigt det &r for dig (B).

1. A) Att koncentrera mig pa mina uppgifter *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
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. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

2. A) Att rent fysiskt kunna utfora det jag behdver gora *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
2.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

3. A) Att ta hand om mitt hem *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
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3.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

4. A) Att ta hand om mig sjilv (hygien, utseende, klider) *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
4.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

5. A) Artt ta hand om andra som jag har ansvar for *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
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5.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

6. A) Att ta mig till platscr dit jag behover komma *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
6.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

7. A) Att skota min ekonomi *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra



7.B) ¥

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

8. A) Att skdta mina grundliggande behov (mat, medicin, hilsa) *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerarbra

O Fungerar mycket bra
8.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

9. A) At tala med andra minniskor, uttrycka mig *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
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9.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

10. A) Att umgis med andra *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
10. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

1. A) Att identifiera och l6sa problem i vardagen *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
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. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig
2. A) Att koppla av och roa mig ud

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
2. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

13. A) Ace fa gjort det jag behover gora *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
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13. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

14. A) Att ha dagliga rutiner som jag ir néjd med *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
14. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

15. A) Att leva upp till forvintningar, klara av det jag ansvarar for *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerarbra

O Fungerar mycket bra
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15.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

16. A) Att engagera mig som student, anstilld, i férening eller som
familjemedlem *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
16. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

17. A) Att géra sidant som jag tycker om att gora *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
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17.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

18. A) Att striva mot mina mal *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
18. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

19. A) Att fatta beslut utifrdn vad jag tycker ir vikeige *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
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19. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

20. A) Att genomfora det jag bestimmer mig for att genomfora *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
20. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

21. A) Att dra nytta av mina férmﬁgor o

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra



21. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

22. A) Platsen dir jag bor och skéter mig sjéi]v *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
22. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

23. A) Nigonstans dir jag har uppgifter att géra (exempelvis pa arbete,

skola, hem, férening etc.) *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
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23.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig

(O Ar viktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

24. A) Grundliggande saker jag behéver for att bo och skéta om mig sjilv
*

(O Fungerar inte bra

(O Fungerar ganska bra

(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra

24.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig

(O Arviktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig

25. A) Utrustning jag behver for att skéta mina uppgifter och vara aktiv
*

(O Fungerar inte bra

(O Fungerar ganska bra

(O Fungerar bra

O Fungerar mycket bra
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25.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

26. A) Minniskor som ger mig stéd och uppmuntran *

(O Fungerar inte bra
O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
26.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

27. A) Minniskor som gor saker tillsammans med mig *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra



27.B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Arviktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig
28. A) Tillfillen atc gora saker som jag uppskattar och tyckcr ir kul *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerar bra

(O Fungerar mycket bra
28. B) *

(O Arinte sa viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig
(O Ar mycket viktigt for mig

(O Arytterst viktigt for mig
29. A) Stillen jag kan ga till f6r acc ha trevligt *

(O Fungerar inte bra
(O Fungerar ganska bra
(O Fungerarbra

O Fungerar mycket bra



29.B) *

(O Arinte s viktigt for mig
(O Ar viktigt for mig

(O Ar mycket viktigt for mig

(O Ar ytterst viktigt for mig

Deltagandet i denna studie &r frivilligt och personuppgifterna som samlas in &r anonyma.
Insamlad data kommer inte att anvandas i nagot annat syfte &@n i detta examensarbete. All
insamlad data kommer att raderas néar studien avslutas.

Samtycke *

O Jag har tagit del av informationsbrevet och samtycker till att delta i denna
studie.
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