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Sammanfattning

Bakgrund: Narkolepsi ar en kronisk och ovanlig neurologisk sjukdom som
efter vaccinationskampanjen ar 20092010 mot influensavirus A (HIN1),
ofta bendmnt *svininfluensan’, fick ett 6kat fokus. Sjukdomen paverkar
hjarnans formaga att kontrollera somn och vakenhet. Karakteristiska
symtom ar déverdriven dagsémnighet, hallucinationer, en stdrd nattsémn och
i vissa fall kataplexi. For personer med narkolepsi kan symtomen innebéra
stora utmaningar i vardagen. Syfte: Syftet med den allménna
litteraturstudien var att belysa upplevelser av vardagslivet hos vuxna
personer med narkolepsi. Metod: Studien genomférdes som en allméan
litteraturstudie med induktiv ansats utifran nio vetenskapliga artiklar, sex
med en kvalitativ metod, tva med en mixad metod och en med kvantitativ
metod. Resultat: Litteraturstudiens resultat visade att personer med
narkolepsi upplevde svarigheter inom olika delar av det vardagliga livet.
Sémnigheten hos personer med narkolepsi paverkade utbildning och arbete,
och manga kande sig annorlunda i forhallande till andra personer i
omgivningen. Stigmatisering av symtom och brist pa stod resulterar i
missforstand och ensamhetskénslor. Konklusion: Studien beskriver hur
narkolepsi paverkar flera olika aspekter av vardagslivet, vilket far
konsekvenser for bade arbetsliv, utbildning och sociala relationer. Brist pa
forstaelse och stod i omgivningen leder till att personer med narkolepsi ofta
upplever stigmatisering och ensamhet. For att forbattra livssituationen kravs
okad kunskap och medvetenhet inom halso- och sjukvarden samt samhallet i
stort, for att mojliggora personcentrerad och stodjande omvardnad.
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Abstract

Background: Narcolepsy is a chronic neurological disorder that received
increased attention following the 2009-2010 influenza A (H1N1)
vaccination campaign. The disease affects the brain's ability to control sleep
and wakefulness. Characteristic symptoms are excessive daytime sleepiness,
hallucinations, disturbed nighttime sleep and in some cases cataplexy. For
people with narcolepsy, these symptoms can present significant challenges
in daily life. Purpose: The purpose of the general literature review was to
illustrate experiences of daily life among adults with narcolepsy. Method:
The study was conducted as a general literature review with an inductive
approach, containing nine scientific articles, six with a qualitative method,
two with a mixed method and one with a quantitative method. Results: The
findings showed that people with narcolepsy experience difficulties in
various aspects of daily life. Their sleepiness has an impact on both work
and education, and many people feel different compared to others in their
surroundings. Stigma of symptoms and lack of support leads to
misunderstandings and feelings of loneliness. Conclusion: The study
describes how narcolepsy affects several different aspects of everyday life,
which has consequences in both work life, education and social life. A lack
of understanding and support in the environment leads to people with
narcolepsy often experiencing stigma and loneliness. To improve the life
situation, increased knowledge of narcolepsy is required in health care and
society, to enable person-centered and supportive care.
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Inledning

Narkolepsi ar en ovanlig, kronisk neurologisk somnsjukdom som
identifierades i slutet av 1800-talet (Barateau et al., 2022). Sjukdomen delas
in i tvd huvudsakliga typer: typ | och typ Il, narkolepsi typ | &r associerad
med hypokretinbrist, narkolepsi typ Il har oftast intakta hypokretinnivaer
(Giertz et al., 2024; Slowik et al., 2023). Sjukdomen kannetecknas framst av
Overdriven dagtrétthet, men dven av symtom som somnattacker, kataplexi —
en plotslig forlust av muskeltonus utldst av starka kanslor, hallucinationer
och somnparalys, vilket kan paverka individens livskvalitet avsevart
(Gandhi & Ferdous, 2024; Slowik et al., 2023).

Efter vaccinationskampanjen mot influensa A (H1N1) under 2009-2010,
noterades en 6kad foérekomst av narkolepsi, sérskilt bland barn och
ungdomar (Partinen et al., 2024). Sammanlagt vaccinerades cirka 30,8
miljoner manniskor i Europa med Pandemrix (Lakemedelsverket, 2020).
| Sverige rapporterades flera fall i samband med vaccinet Pandemrix, och
genetiska faktorer antas ha spelat en roll i insjuknandet (Hallberg et al.,
2019).

Personer med narkolepsi upplever ofta en langvarig period mellan
symtomdebut och diagnos, vilket kan bero pa begransad kunskap béade hos
vardpersonal och hos individen sjalv (Barateau et al., 2022). Detta belyser
vikten av att studera narkolepsi for att oka forstaelsen for sjukdomen,
forbattra bemotandet av drabbade och forstarka det stod som ges for att
hantera symtomen.

Bakgrund

Narkolepsi

De forsta beskrivningarna av narkolepsi gjordes under slutet av 1800-talet
av bland annat Westphal, Fisher och Gélineau (Barateau et al., 2022). Trots
tidig identifiering drojde det lange innan forstaelsen for sjukdomens
bakomliggande mekanismer utvecklades. Ett avgérande genombrott skedde
med upptéackten av de tva neuropeptiderna orexin A och B, som visade sig
spela en central roll i regleringen av vakenhet. Vid narkolepsi har man sett
en minskning av neuroner som producerar hypokretin i hypotalamus, vilket
paverkar sémn- och vakenhetsregleringen (Barateau et al., 2022).
Hypokretinneuronerna, som uppskattas till cirka 70-80 000 celler, &r viktiga
for flera fysiologiska funktioner och har aven kopplingar till
amnesomsattning och andra neuronala system (Barateau et al., 2022).

Ménniskans hypokretinsystem frdmjar och stabiliserar vakenhet, forlusten
av hypokretinneuroner resulterar da i dalig bibehallning av vakenhet under
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dagen (Slowik et al., 2023). Under vakenhet &r frisdttningen av hypokretin
hogst och under somnen som l&gst, neuronerna projicerar till olika delar av
hjarnan och stimulerar neuroner i de regioner som producerar noradrenalin,
dopamin, serotonin och histamin (Slowik et al., 2023).

Okat fokus efter svininfluensapandemin &r 2009-2010

Efter vaccinationskampanjen mot influensa A (HIN1) ar 20092010
rapporterades en snabb 6kning av incidensen av narkolepsi, hos barn och
ungdomar sarskilt (Partinen et al., 2014). Hos barn och ungdomar yngre &n
17 ar 6kade incidensen av narkolepsi efter introduktionen av pandemrix-
vaccinet fran 0,31 fall till 5,3 fall per 100 000 personer per ar (Partinen et
al., 2014). | Finland och Sverige observerades de forsta signalerna, foljt av
Frankrike, England, Irland och Norge. | alla dessa lander anvéndes vaccinet
Pandemrix i stor utstrackning (Sarkanen et al., 2017). | Europa vaccinerades
30,8 miljoner manniskor med Pandemrix (Lakemedelsverket, 2020).
Incidensen av att insjukna i narkolepsi 6kade under svininfluensapandemin
jamfért med innan pandemin, incidensen minskade sedan under den
postpandemiska perioden men var fortsatt hdgre an innan pandemin
intraffade (Wang et al., 2023).

Efter vaccination med Pandemrix har totalt 394 fall av narkolepsi som
misstank biverkning fram till &r 2020 rapporterats till Lakemedelsverket.
Efter justering bedémer Lakemedelsverket (2020) att cirka 150-200
personer drabbades av narkolepsi till foljd av vaccinering.

Lakemedelsverket (2020) skriver att orsakerna till uppkomsten av
narkolepsi och sambandet mellan vaccinationerna fortsatt &r oklara. En
studie visar likheter mellan strukturer pa influensaviruset Pandemrix och
celler i hjarnan som producerar hypokretin, vilket leder till att
immunsystemet kan angripa dessa celler och forstdra produktionen av det
somnreglerande hormonet hypokretin (Mignot et al., 2018). En annan studie
upptackte att personer som utvecklade narkolepsi efter vaccinationen, hade
vissa genetiska variationer pa sina celler (Hallberg et al., 2019). Dessa
forandringar paverkade hjarncellernas 6verlevnad och immunférsvarets
funktion, det innebdr att hos personer med dessa fordndringar kunde
vaccinet starta en autoimmun reaktion, dar immunférsvaret felaktigt angrep
och skadade de nervceller i hjarnan som producerade hypokretin (Hallberg
et al., 2019). Nar nervcellerna forstors far personer en brist pa hypokretin,
och da utvecklas narkolepsi.

Symtom, diagnos och behandling

Personer med narkolepsi upplever éverdriven dagsomnighet som mest
begrénsande symtomet, andra symtom &r kataplexi, somnparalys och
hallucinationer (Slowik et al., 2023). Overdriven dagsomnighet &r ett



symtom som alla personer med narkolepsi uppvisar, och bestar av en
konstant kénsla av trétthet och en okontrollerbar sémnighet som kan uppsta
flera ganger per dag vid opassande tillfallen (Gandhi & Ferdous, 2024).
Denna sémnighet kallas for en somnattack och risken att en sadan attack
uppstar okar vid trakiga eller stillasittande situationer (Gandhi & Ferdous,
2024). Kataplexi ar en ofrivillig och plétslig forlust av muskeltonus, det ar
ett symtom som drabbar personer med uttalad narkolepsi typ | (Blattner &
Scammell, 2023). Kataplexi &r ett distinkt symtom eftersom det resulterar i
en forlust av djupa senreflexer, det kan paverka ansikte och nacke partiellt,
eller ses generellt som ett gradvis sjunkande till golvet med svaghet i hela
kroppen (Blattner & Scammell, 2023; Barateau et al, 2022). Hallucinationer
ar aven vanliga och hos halften av personer med narkolepsi uppstar
somnparalys spontant vid insomning eller uppvaknande fran somn (Blattner
& Scammell, 2023). En minskad hypokretin-signalering kan utlosa
komponenter i REM-s6mn som leder till just kataplexi, somnparalys och
hallucinationer, att konstatera kataplexi kan vara komplicerat eftersom
manga andra sjukdomar kan orsaka évergaende svaghet och fall (Blattner &
Scammell, 2023; Slowik et al., 2023). Oférmagan att réra huvud, lemmar
eller att tala och andas normalt kan vara skrammande for personen som
drabbas (Blattner & Scammell, 2023).

Personer som drabbas av narkolepsi upplever en fordrojd tid mellan
symtomdebut och att de far ratt vard, vilket ofta beror pa bristande kunskap
hos bade vardpersonal och personen i fraga (Barateau et al., 2022).
Narkolepsi bekréftas genom att personen uppvisat symtom minst tre ganger
i veckan under tre manader, foljt av olika somntest for att Gvervaka
nattsomn och utesluta andra somnstorningar (Slowik et al., 2023).
Narkolepsi typ | kan aven bekraftas med ett ryggmargsprov, dar brist pa
hypokretin kan upptéckas och utesluta eller bekrafta sjukdomen (Slowik et
al., 2023).

Behandling for personer med narkolepsi ar huvudsakligen symtomatisk och
syftar till att hantera de mest pafrestande symtomen som 6verdriven
dagtrotthet, stord nattsémn och kataplexi med hjélp av olika lakemedel
(Barateau et al., 2022). Lakemedelsbehandling efterféljs av icke-
farmakologiska metoder som forandring av beteendemdonster. Férandring av
problem eller svarigheter i vardagen kan inkludera exempelvis att
uppratthalla ett adekvat somnschema eller schemalégga strategiska tupplurar
(Slowik et al, 2023; Sahni et al., 2019). Aven informera om god
somnhygien, erbjuda radgivning for psykisk hélsa och ge emotionellt stod
(Slowik et al., 2023).



Teoretisk referensram

Watsons omvardnadsteori

Jean Watsons teori om ménsklig omsorg utgor en central referensram for att
forsta och vagleda omvardnadens karna. | teorin betonas vikten av en
transpersonell omsorg, dar relationen mellan sjukskoterska och patient
bygges pa émsesidig narvaro, medkansla och respekt. Watson beskriver att
manniskan ar en odelbar helhet, dar kropp, sjal och ande samverkar, vilket
innebar att vardandet maste ske med ett holistiskt fokus pa hela manniskans
existens snarare an enbart pa de fysiska symtomen ((Wiklund Gustin &
Lindwall, 2012).

Grunden i teorin utgors av de tio karitativa omsorgsfaktorerna, eller
caritasprocesserna, som lyfter fram de grundldggande varden som borde
genomsyra vardandet. Dessa inkluderade aspekter som medmansklig karlek,
framjande av hopp och tro, nérvaro, framjande av andlig utveckling, tillit
och respekt for patientens unika livssituation. Genom att integrera dessa
faktorer i omvardnaden kan sjukskéterskan bidra till att skapa en vardande
miljo som erbjuder trygghet, tillit och existentiell mening, daven i motet med
lidande, kronisk sjukdom eller livets slutskede (Wiklund Gustin & Lindwall,
2012).

Watsons teori tillfor dven ett existentiellt djup till forstaelsen av vardandet,
den betonar vikten av att sjukskoterskan ar medveten, narvarande och
engagerad i den relationella processen och patientens livsvarld (Wiklund
Gustin & Lindwall, 2012). Att vara narvarande i stunden, lyssna pa
patientens uttryck for oro, radsla och hopp, och att méta sarbarhet med
Oppenhet och respekt ses som fundamentalt (Wiklund Gustin & Lindwall,
2012).

| vardandet av patienter med kroniska tillstand, sdsom narkolepsi, blir dessa
aspekter sarskilt vardefulla. Patienter som lever med langvariga och
osynliga sjukdomar riskerar att erfara kanslor av oforstaelse och existentiell
ensamhet. Genom att tillampa Watsons omvardnadsteori kan sjukskdéterskan
inte bara bidra till symtomlindring utan &ven stodja patientens identitet,
sjalvkansla och mening i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Genom
att sjukskoterskan erhaller ett etiskt och relationellt vardande mojliggors att
patienternas subjektiva upplevelser vardesatts och erkénns, vilket kan framja
en 6kad ké&nsla av sammanhang, egenmakt och hopp (Wiklund Gustin &
Lindwall, 2012).



Sjukskoterskans ansvar

I enlighet med patientsakerhetslagen (2010:569) &r all legitimerad hélso-
och sjukvardspersonal skyldig att arbeta for att forebygga vardskador samt
tillhandhalla en god och séker vard. For sjukskoterskan innebar detta att ha
tillracklig kunskap om narkolepsi och arbeta utifran vetenskap och beprovad
erfarenhet (Patientsékerhetslagen 2010:659). Sjukskdterskans ansvar
stracker sig langt bortom att enbart hantera personers symtom. For
sjukskaterskan handlar omvardnaden om att tillampa en personcentrerad
vard, dar hela individen beaktas ur bade de fysiska, sociala och emotionella
aspekterna av sjukdomen (Forsberg, 2016). Inom omvardnadens praktik ar
ett centralt omrade att framja hélsa, vilket innebér att stodja individen i att
starka och bibehalla sitt valbefinnande trots sjukdom eller annan
funktionsnedséttning (International Council of Nurses [ICN], 2021).

Vid kronisk sjukdom kan patienten uppleva en kénsla av forlust av kontroll,
vilket kan skapa en existentiell oro (Dahlberg & Segesten, 2010). Vid vard
av personer med kroniska diagnoser har sjukskoterskan ett centralt ansvar
att stodja egenvardsformagan och darmed framja hélsa, livskvalitet, och
hjalpa till att aterfa kanslan av sammanhang och meningsfullhet i livet
(Dahlberg & Segesten, 2010). Vardandet &r en relationell och stodjande
process dar sjukskoterskan genom sin narvaro och lyhérdhet kan hjélpa
personer att bevara och starka sin hélsa trots situationen (Dahlberg &
Segesten, 2010). Vid kroniska sjukdomar paverkas vardagen pa manga plan,
vilket medfor ett behov av individuellt anpassat stod dar egenvarden utgor
en central del. | enlighet med Dahlberg och Segestens (2010) syn pa
vardande, dar syftet ar att framja personers egna resurser och mojliggéra en
kansla av sammanhang, kontroll éver livssituationen och delaktighet,
behover sjukskoterskan arbeta utifran ett helhetsperspektiv. Detta innefattar
att stodja patienten i att utveckla strategier for att hantera symtom, genom
att till exempel anpassa somnvanor och livsstil.

Problemformulering

Efter massvaccinationerna mot influensa A (H1N1) mellan 2009-2010
Okade antalet narkolepsianfall, vilket ledde till 6kad uppmarksamhet och
intresse i samhéllet om narkolepsi. Trots tidigare forskning saknas det
kunskap om vuxna personers upplevelser av hur narkolepsi paverkar
vardagen. En djupare forstaelse for personers upplevelser i vardagen kan
utveckla omvardnaden for patienter som har drabbats av sjukdomen.



Syfte

Syftet med studien var att utforska vardagslivet for vuxna personer med
narkolepsi.

Metod

Studien genomfordes som en allman litteraturstudie pa redan publicerade
vetenskapliga artiklar som pa olika satt beskriver vardagslivet for personer
med narkolepsi. Detta genomférdes i syfte att redogora for och utforska det
aktuella kunskapslaget kring vardagen med narkolepsi (Roséen, 2023).

Datainsamling

| litteratursokningen identifierades relevant information utifran
forutbestamda urvalskriterier. Det forsta steget i urvalsprocessen var att
anvanda tre akademiska databaser med vetenskapligt baserat och
kvalitetsgranskat innehall. I litteraturstudien valdes databaserna Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Medline
(PubMed) och APA Psyclinfo, vilka ar inriktade pa omvardnad, psykologi
medicinska aspekter (Hellberg & Karlsson, 2023).

Sokprocessen inleddes med en inledande och bred s6kning med enbart
sokordet narcolepsy, for att identifiera relevanta begrepp och avgransningar.
Utifran syftet och den inledande sékningen valdes sedan s6korden
narcolepsy (narkolepsi), life, (liv) och experience (upplevelser) (se Tabell 1,
Bilaga A). Aven en sokning med amnesord genomfordes, men da den inte
resulterade i ndgon betydande skillnad i traffar valdes enbart fritextsokning i
det slutliga urvalet. Booleska operatorn AND anvandes for att kombinera
sOkord och begransa antalet soktraffar (Hellberg & Karlsson, 2023).

De artiklar som identifierades genom sékningarna granskades utifran
Carlsson och Eimans (2003) bedémningsmall for kvalitetsgranskning.
Beddmningsmallen graderar artiklar i tre nivaer baserade pa vetenskaplig
kvalitet, med en mojlig totalpoang pa 48 for den kvalitativa metoden och 47
poang for den kvantitativa metoden. Enligt mallen bedéms artiklarnas
vetenskapliga kvalitet utifrin tre nivéer: Grad I (> 80 %), Grad I (= 70 %)
och Grad III (> 60 %) (Carlsson & Eiman, 2003). Kravet for att inkluderas i
litteraturstudien var att artiklarna antingen skulle uppfylla en grad I eller
grad II.



Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterierna for artiklarna vid datainsamlingen faststélldes for att
sékerstalla att endast relevanta och vetenskapligt granskade artiklar
inkluderades i litteraturstudien. Artiklarna skulle vara publicerade mellan ar
2015 och 2025, skrivna pa engelska samt ha genomgatt en vetenskaplig
granskningsprocess (peer review). Ett ytterligare krav var att sakerstélla att
studierna genomforts med hansyn till forskningsetiska principer, genom att
artiklarna erhallit etiskt godkannande.

Endast artiklar som omfattade deltagare fran 18 ar och uppat beaktades,
eftersom syftet var att undersoka hur narkolepsi paverkar vardagslivet hos
vuxna. Vidare uppfyllde artiklarna kriterierna for grad I eller grad 11 enligt
Carlsson och Eimans (2003) bedémningsmall. Dessutom skulle artiklarna
vara relevanta for att besvara litteraturstudiens syfte.

Exklusionskriterierna faststélldes for att avgransa studiens omfattning och
utesluta artiklar som inte var relevanta for att besvara syftet. Reviewartiklar
exkluderades eftersom litteraturstudien fokuserade pa originalstudier med
empiriska data. Artiklar som saknade etiskt godkannande exkluderades, for
att sakerstalla att endast forskningsetiskt granskade artiklar ingick i
litteraturstudiens resultat. Eftersom syftet var att undersoka hur vardagslivet
paverkas av narkolepsi ur en drabbades synvinkel, exkluderades artiklar
som enbart fokuserade pa medicinska atgarder och behandling.

Artikelsokning i CINAHL

CINHAL (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature)
anvandes for att identifiera studier som fokuserar pa att utforska
vardagslivet med narkolepsi. En forsta sokning genomfordes med
soktermerna “Narcolepsy AND Experience” och begrénsades till
publikationsdatum de senaste 10 aren samt att de skulle vara publicerade pa
engelska, vilket gav 32 traffar. Samtliga 32 abstrakt lastes igenom och tva
artiklar valdes ut for genomlasning, men ingen artikel valdes sedan ut som
resultatartikel. Den forsta artikelsokningen genererade inte tillrackligt med
relevanta artiklar for att tacka det omradet som skulle utforskas.
Sokstrategin andrades for att fa en mer omfattande bild av &mnet och ett mer
specifikt sokord anvandes. Den andra artikelsokningen resulterade i en
annan uppséttning av artiklar &n den forsta sokning som gjordes, alla artiklar
fran den forsta sokningen aterfanns inte eftersom det nya sokordet gav en
annan samling artiklar. En andra sokning med soktermen “Narcolepsy AND
Life” genomfordes, den begransades till publikationsdatum de senaste tio
aren samt att de skulle vara publicerade pa engelska, detta gav 86 traffar.
Samtliga abstrakt lastes igenom, tre artiklar granskades och en artikel valdes
ut som resultatartikel (Tabell 2, bilaga B).



Artikelsokning i PubMed

| sokningen pa PubMed anvandes sokorden Narcolepsy AND Experience.
Begransningar i sokningen var att artiklarna skulle vara publicerade mellan
ar 2015-2025 och vara publicerade pa engelska. Sokningen gav 131 traffar
dar samtliga abstrakt lastes igenom, baserat pa informationen i abstrakten
och dess relevans for litteraturstudien valdes 15 artiklar ut och granskades.
Efter genomlasning av artiklarna ansags fyra vara relevanta for arbetet och
anvandes i resultatet. Den forsta artikelsokningen genererade inte tillrackligt
med relevanta artiklar for att tacka det omradet som skulle utforskas.
Sokstrategin andrades for att fa en mer omfattande bild av &mnet och ett mer
specifikt sokord anvandes. Den andra artikelsokningen resulterade i en
annan uppséttning av artiklar &n den forsta sokning som gjordes, alla artiklar
fran den forsta sokningen aterfanns inte eftersom det nya sokordet gav en
annan samling artiklar. En andra sokning med soktermen “Narcolepsy AND
Life” genomfordes, den begransades till publikationsdatum de senaste tio
aren samt att de skulle vara publicerade pa engelska, detta gav 388 traffar.
Samtliga abstrakt lastes igenom, tre artiklar granskades och en artikel valdes
ut som resultatartikel (Tabell 2, bilaga B).

Artikelsokning i Psychinfo

| sokningen pa Psychinfo anvandes sokorden Narcolepsy AND Experience.
Begransningar i sokningen var som ovanstaende att publikationsdatum
skulle vara mellan ar 20152025 och det skulle vara publicerat pa engelska.
Sokningen gav 59 traffar dar samtliga abstrakt lastes igenom, baserat pa
tidigare traffar i andra databaser och relevansen for litteraturstudien valdes
enbart en artikel ut for granskning, men inga artiklar valdes som
resultatartiklar. Den forsta artikelsokningen genererade inte tillrackligt med
relevanta artiklar for att tacka det omradet som skulle utforskas.
Sokstrategin andrades for att fa en mer omfattande bild av &mnet och ett mer
specifikt sokord anvandes. Den andra artikelsokningen resulterade i en
annan uppséttning av artiklar &n den forsta sokning som gjordes, alla artiklar
fran den forsta sokningen aterfanns inte eftersom det nya sokordet gav en
annan samling artiklar. En andra sokning med soktermen “Narcolepsy AND
Life” genomfordes, den begransades till publikationsdatum de senaste tio
aren samt att de skulle vara publicerade pa engelska, detta gav 131 tréffar.
Samtliga abstrakt l&stes igenom, fem artiklar granskades och tre artiklar
valdes ut som resultatartiklar (Tabell 2, bilaga B).

Databearbetning

Databearbetning av artiklarna genomférdes enligt Popenoe et al. (2021)
guide for dataanalys for litteraturstudier. Analysprocessen omfattar tre steg;
identifiera resultaten i varje studie som besvarar forskningsfragan,



kondensera och sammanfatta dessa resultat, gruppera resultaten tematiskt i
kategorier som talar till forskningsfragan (Popenoe et al., 2021). Det forsta
steget i Popenoe et al. (2021) guide ar att skapa en artikeloversikt 6ver de
valda artiklarna, dér metod och resultat presenteras (Tabell 3, bilaga C). |
det andra steget skrevs samtliga valda resultatartiklar ut i pappersformat for
att inledningsvis lasas individuellt och darefter gemensamt. Vid
genomlasning markerades viktigt innehall och relevanta resultat med
fargpenna, for att sedan gemensamt ga igenom alla markeringar. Under
tredje steget och utifran artiklarnas markerade resultat ssmmanfattades
dessa och flera olika kategorier skapades (Popenoe et al, 2021). Likheter
och olikheter identifierades och separerades, dar fyra kategorier sedan
skapades.

Forskningsetiska overvaganden

Forskningsetik ar en central del av vetenskapligt arbete och syftar till att
skydda ménniskors vérdighet, integritet och sjélvbestdammande. Enligt
Helsingforsdeklarationen ska forskning bedrivas pa ett satt som respekterar
individens rattigheter och valbefinnande, med betoning pa informerat
samtycke, risk- och nyttoanalys samt rattvis behandling av alla deltagare
(World Medical Association [WMA], 2024). Deklarationen understryker
ocksa vikten av oberoende granskning for att sakerstélla att forskning
bedrivs pa ett etiskt forsvarbart satt (WMA, 2024). | Sverige regleras
forskningsetiska krav av Etikprévningslagen, som kréver att forskning som
involverar méanniskor eller biologiskt material granskas och godkanns av en
etikprévningsndmnd (SFS 2003:460).

Kjellstrom (2023) betonar att forskningsetiska principer som respekt,
rattvisa och att géra-gott-principen bér genomsyra hela
forskningsprocessen. Studien genomfdrdes som en allmén litteraturstudie,
dar alla inkluderade artiklar kvalitetsgranskades med hjalp av Carlsson och
Eiman (2003) beddmningsmall. De artiklar som har inkluderats i studien har
godkants av en etisk kommitté och innehdll en noggrann beskrivning av
etiska overvaganden, med samtycke fran deltagare (SFS 2003:460).
Eftersom litteraturstudien baseras pa redan publicerade artiklar anses det
inte foreligga nagon risk for deltagarna. Den forvantade nyttan med
litteraturstudien bedoms vara att 6ka kunskap om hur vardagslivet paverkas
for personer med narkolepsi, vilket kan bidra till 6kad forstaelse och darmed
forbattrad omvardnad. Nyttan bedéms vara storre dn potentiella risker och
ingen deltagare riskerar att hamna i en utsatt position (WMA, 2024).



Resultat

Syftet med litteraturstudien var att utforska hur det ar att leva med
narkolepsi. Resultatet baserades pa nio vetenskapliga artiklar som beskrev
hur vardagslivet ter sig for personer som har drabbats av narkolepsi. Vid
databearbetningen identifierades fyra huvudsakliga kategorier; att drabbas
av en osynlig sjukdom, utmaningar i vardagen till foljd av somnighet och
fatuige, social paverkan och kansla av utanférskap, upplevelser av
bristande stdd och behovet av professionell hjalp, och en underkategori;
utmaningar i arbetsliv, utbildning och fysisk aktivitet, som tillsammans
presenterar resultatet.

Att drabbas av en osynlig sjukdom

Att leva med en osynlig sjukdom som narkolepsi innebar att personer ofta
stod infor en upplevelse av att deras tillstand inte var synligt for andra,
vilket ledde till missforstand och kanslor av att inte bli tagna pa allvar.
Osynligheten paverkade inte bara sjalvkanslan, utan skapade ocksa
utmaningar i relationer med bade familj, vanner och arbetskollegor (Ong et
al., 2021; Schokman et al., 2024; Vesinurm et al., 2024; Kilmartin et al.,
2024). Manga med narkolepsi uttryckte att de hade drabbats av en osynlig
sjukdom. Personer noterade att andra tvivlade pa sjukdomen, skamtade och
jamforde med egna erfarenheter av somnighet, vilket hade en negativ
inverkan pa sjalvkanslan (Ong et al., 2021; Schokman et al., 2024;
Vesinurm et al., 2024; Kilmartin et al., 2024). Personer uttryckte en lattnad
efter att diagnosen narkolepsi hade stallts (Kilmartin et al., 2024; Schokman
et al., 2024). Daremot upplevdes att narkolepsin hade kontroll 6ver
livsforingen, och att ett liv med narkolepsi kravde strategisk planering av
vardagen i relation till vilka aktiviteter som paverkade efterféljande
aktiviteter (Kilmartin et al., 2024; Ong et al., 2021).

Negativa kanslor av oro kopplades inte till narkolepsi utan till andra
personers attityder till somn, sémnighet och tupplurar, som kunde kopplas
till att vara oproduktiv och lat (Schokman et al., 2024; Vesinurm et al.,
2024; Kilmartin et al., 2024). Nar personer i omgivningen malade upp
symtomen pa narkolepsi som mindre allvarliga resulterade det i forlust av
fortroende till andra och forsamrat sjalvfoértroende hos vissa. Vilket ledde
till en ovilja att samtala om sin sjukdom med andra (Schokman et al., 2024;
Vesinurm et al., 2024). Vissa personer k&nde sig inte sedda av omgivningen
i olika sociala sammanhang vilket forstarkes av det faktum att narkolepsi
inte syns utanpa (Schokman et al., 2024).

Trots att personer med narkolepsi upplevde en minskad tillit till sin
omgivning till f6ljd av symtom som ofta stigmatiserades (Schokman et al.,
2024), uttrycktes anda ett behov av att 6ka medvetenheten och framja
forstaelsen for narkolepsi hos kollegor, vanner och andra i omgivningen
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(Vesinurm et al., 2024). Manga personer stétte dock pa betydande
utmaningar, framforallt n&r det gallde att hantera det stigma som ofta
omgéardade narkolepsi. Detta stigma, i kombination med spridningen av
felaktig information, forsvarade deras vardag (Vesinurm et al., 2024;
Kilmartin et al., 2024). En annan utmaning var att ibland fa felaktiga rad
fran andra om hur man bast kunde halla sig vaken. | diskussioner med familj
och vanner paverkades personer som lever med narkolepsi ofta av andras
uppfattningar om sjukdomen. Manga upplevde att dessa uppfattningar inte
speglade verkliga utmaningar och den komplexitet som narkolepsi innebar.
Detta resulterade i en kéansla av att inte bli forstadd, da narkolepsins
flerdimensionella utmaningar forblev osynliga (Vesinurm et al., 2024;
Kilmartin et al., 2024).

Utmaningar i vardagen till foljd av somnighet och fatigue

Sémnighet och fatuige beskrevs ha en pataglig inverkan pa vardagen genom
att personer upplevde begransad ork i vardagliga aktiviteter samt socialt
undvikande till foljd av trotthet och saknad av energi (Schokman et al.,
2024; Maski et al., 2017; Kilmartin et al., 2024; Tadrous et al., 2023;
Beguin et al., 2024). S6mnighet och utmattning resulterade i begrénsad
energi, vilket hindrade mangden aktiviteter som kunde utforas. Resultatet av
detta blev att manga maste gora uppoffringar och prioriteringar for att fa
energin att racka till, ett exempel pa detta var att istallet for att umgas med
familjen prioriterades en tupplur (Kilmol8rtin et al., 2024; Tadrous et al.,
2023). Begransningarna beskrevs som att energinivan inte alltid rackte till
mer an en aktivitet t gangen, vilket illustrerade den anstrangning som
vardagliga sysslor kunde innebara for personer med narkolepsi (Kilmartin et
al., 2024).

Fatiuge, eller utmattning, beskrevs som en kansla av extrem trétthet och en
brist pa fysisk energi, vilket inte nédvandigtvis ar kopplat till behovet av
somn (Schokman et al., 2024). Personer med narkolepsi forklarade
utmattning som synonymt till att fysiskt k&nna sig drénerad och att det var
den komponent som var mest fysiskt begransande (Schokman et al., 2024;
Tadrous et al., 2023). S6mnighet forklarades som ett dvervaldigande behov
av att sova och kéanslan av somnighet var for vissa mer akut och for andra en
dov, pataglig kansla under hela dagen. Detta symtom av sémnighet bidrog
till dalig koncentration och orsakade en trotthet som upplevdes vara mentalt
utmattande (Schokman et al., 2024; Beguin et al., 2024). Tva olika
beskrivningar av upplevelsen av “att somna” gavs, den ena var kopplad till
en mer specifik situation. Den forsta beskrivningen handlade om att somna i
samband med stillasittande. Den andra beskrivningen var mer akut och
kunde intréffa utan forvarning, oavsett om personen var aktiv eller stilla
(Schokman et al., 2024; Beguin et al., 2024).
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Vid somnattacker upplevde manga att tidiga varningstecken pa sémnighet
uppstod, som personerna kande av och som andra i omgivningen kunde
detektera (Beguin et al., 2024; Schokman et al., 2024). Vid bilkorning
upplevdes varningstecken, som var allt fran tunga 6gonlock,
koncentrationssvarigheter och forsamrat omdéme vid korning (Beguin et al.,
2024). Personer med narkolepsi tenderade ocksa att fa en franvarande blick
som kunde identifieras av omgivningen, innan en sémnattack (Schokman et
al., 2024). Majoriteten av personer med narkolepsi som rapporterade om
somnattacker hade nagon gang upplevt en olycka eller varit nara att drabbas.
Personer utvecklade ofta olika strategier for att hantera sémnigheten genom
att exempelvis lyssna pa musik, 6ppna ett fonster eller ta regelbundna
tupplurar (Beguin et al., 2024; Schokman et al., 2024; Maski et al., 2017).

Utmaningar i arbetsliv, utbildning och fysisk aktivitet

Personer med narkolepsi motte betydande utmaningar i arbete, utbildning
och fysisk aktivitet, vilket paverkade deras vardag och begransade
mojligheterna till delaktighet. Symtom som dagtrétthet, plotsliga
somnattacker och koncentrationssvarigheter ledde till nedsatt produktivitet
och begransad férmaga att hantera kravande uppgifter (Schokman et al.,
2024; Vesinurm et al., 2024; White et al., 2019; Maski et al., 2017; Tadrous
etal., 2023; Ong et al., 2021).

Personer upplevde att narkolepsin var under kontroll ju mindre vardagen
paverkades av symtomen. Det var inte endast symtomens allvarlighetsgrad
som paverkade sjukdomsupplevelsen (Schokman et al., 2024). Det
rapporterades att manga med narkolepsi var kapabla att arbeta heltid, trots
diagnosens betydande inverkan pa det dagliga livet (Schokman et al., 2024;
Vesinurm et al., 2024). Det framkom inte nagra storre skillnader mellan
personer med narkolepsi och de utan narkolepsi nér det gallde utbildning
och tillgangen till arbetslivet (White et al., 2019). Frekvensen av byte av
anstéllning, genomsnittliga langden pa tidigare och nuvarande anstallningar,
franvaro, andelen som varit arbetslosa vid nagon tidpunkt och
examensnivaer skiljde sig inte at. Det forekom inte heller nagon signifikant
skillnad i skolfranvaro, arskursupprepning eller studieavbrott (White et al.,
2019). Daremot uttryckte personer med narkolepsi en lagre tillfredsstéllelse
pa sin arbetsplats i jamforelde med de utan narkolepsi. Personer med
narkolepsi uttryckte svarigheter under skolgangen, dar
koncentrationssvarigheter upplevdes som ett begransande symtom (White et
al., 2019; Maski et al., 2017). For personer med en dov, pataglig kansla av
somnighet under hela dagen fanns en konstant kamp mot tréttheten som
paverkade koncentrationsformagan. Daremot kunde trottheten dvervinnas
genom att valja en roll som holl personer aktiva, sta istallet for att sitta samt
ta korta tupplurar under dagen (Schokman et al., 2024; White et al., 2019).
For personer som upplevde en mer akut somnighet oavsett aktivitet som
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utfordes, fanns en konstant oro dver att fa en sémnattack pa en olamplig
plats eller i en stor folkmassa. FOr att kunna hantera somnigheten letade
manga personer med narkolepsi efter okonventionella platser att sova pa
som exempel toaletten, vilket ledde till svarigheter att finna och behalla en
anstallning (Schokman et al., 2024; Vesinurm et al., 2024).

Det framkom att personer med narkolepsi kiampade for att halla strikta
rutiner och strukturera upp dagliga aktiviteter med hansyn till deras
minskade energikapacitet (Schokman et al., 2024). Personer med narkolepsi
prioriterade karriar och arbete éver hélsan, pa bekostnad av energin for att ta
hand om sig sjalv och andra utanfor arbete eller skola (Schokman et al.,
2024; Tadrous et al., 2023). Trots viljan att vara fysiskt aktiva, utgor
trotthet, bristande motivation och rédsla for kataplexi betydande hinder
(Tadrous et al., 2023). Manga personer med narkolepsi rapporterade att
deras energinivaer varierade kraftigt under dagen. Vissa upplevde att de
hade mer energi pa morgonen, medan andra kande sig mer energilosa da,
vilket gjorde det utmanande att halla en regelbunden traningsrutin (Tadrous
et al., 2023; Ong et al., 2021).

Social paverkan och kansla av utanforskap

Social paverkan och kanslan av utanforskap var aterkommande teman i
beskrivningar fran personer med narkolepsi, dar sjukdomen upplevdes
paverka det sociala livet och bidra till isolering och begransat deltagande i
vardagliga aktiviteter (Kilmartin et al., 2024; Ong et al., 2021; Schokman et
al., 2024; Franceschini et al., 2020; Maski et al., 2017; Tadrous et al., 2023).
Narkolepsi bidrar till att personer kanner sig annorlunda bade socialt och
fysiskt (Kilmartin et al., 2024; Ong et al., 2021). Det sociala livet med
narkolepsi skiljde sig fran det sociala livet utan narkolepsi. Personer
stannade manga ganger hemma hellre an att ga ut. Detta eftersom de hade
svarigheter att planera dagen for att deras energi skulle racka till for att
socialisera sig (Ong et al., 2021). Yngre personer uttryckte att deras
vardagliga liv skiljde sig fran sociala normer som fanns, och bidrog till en
kansla av isolering (Kilmartin et al., 2024). Personer med narkolepsi betonar
kanslan av att vara annorlunda. Den nedsatta fysiska formagan beskrevs
som en markbar skillnad i energiniva och uthallighet jamfort med personer
utan narkolepsi, vilket kunde gora det svart att halla samma tempo i
vardagliga aktiviteter (Kilmartin et al., 2024).

Vardagslivet paverkades mycket av kataplexi, plotsliga attacker av
muskelsvaghet, hos personer med narkolepsi typ I. Personer uttryckte att det
hade en stor inverkan pa det sociala livet, dar relationer och den tidigare
vardagen forandrades i samband med narkolepsi (Ong et al., 2021,
Schokman et al., 2024). Den vanligaste utldsande faktorn for en
kataplexiattack var positiva kénslor som skratt relaterat till exempelvis
skamtsamhet (Franceschini et al., 2020). Majoriteten av deltagare med
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kataplexi upplevde dven andra symtom vilket begransade deras formaga att
delta i sociala aktiviteter eftersom energibrist gjorde det svart att halla igang
pa samma niva som andra i narheten (Maski et al., 2017; Tadrous et al.,
2023; Ong et al., 2021). Manga som upplevde katapletiska attacker
rapporterade att det &ven utldstes vid exempelvis lasning, eller vid
filmtittande dar nagon typ av kansla uppstod (Franceschini et al., 2020). Det
framkom ett konstant behov av att vara vaksam gentemot sina kanslor sa att
en katapletisk attack inte utlostes. Att inte kunna reglera sin reaktion pa
kéanslor gav i sin tur psykologiska konsekvenser, som att det gjorde det svart
i sociala sammanhang och forsvarade férmagan att interagera med andra
och uppratthalla relationer (Schokman et al., 2024; Franceschini et al.,
2020).

Upplevelser av bristande stdéd och behovet av professionell hjalp

Upplevelser av bristande stod och behov av professionell hjalp beskrevs i
samband med svarigheter att fa ratt vard, kanslan av att inte bli forstadd
samt otillrackligt bemaotande fran vardpersonal och omgivning (Maski et al.,
2017; Vesinurm et al., 2024; Ong et al., 2021; Kilmartin et al., 2024;
Schokman et al., 2024; Tadrous et al., 2023). Enligt Maski et al. (2017)
rapporterade majoriteten av personerna att det gick ett ar eller mer fran det
att de upplevde sina forsta symtom till att de fick klarhet i orsaken till sina
besvar. Att lara sig leva med narkolepsi beskrevs som att anpassa sig till ett
helt nytt sprak och en ny kultur, dar kéanslan av att sta utanfor det normala
sociala sammanhanget var patagligt (Vesinurm et al., 2024). Tillgangen till
vard och behandling for personer med narkolepsi upplevdes ibland
otillracklig och det fanns en brist pa professionellt stod (Ong et al., 2021;
Kilmartin et al., 2024). Manga kande sig ofta missforstadda av vardpersonal
och omgivningen som saknade forstaelse for paverkan av narkolepsi pa hela
personen (Schokman et al., 2024; Kilmartin et al., 2024; Ong et al., 2021).
Bristande forstaelse resulterade i att personer sokte egna former av stod i
form av stodgrupper med likasinnade ménniskor, kamratstod hjélpte
personer med narkolepsi att kdnna sig mindre ensamma i svarigheterna
(Kilmartin et al., 2024). Personer med narkolepsi upplevde att lakare
huvudsakligen fokuserade pa medicinska atgarder, och uttryckte en
frustration dver att behova utbilda vardgivare som psykologer pa grund av
radande brist pa kunskap kring narkolepsi (Vesinurm et al., 2024;
Schokman et al., 2024).

Personer efterfragade aven mer stod och vagledning fran varden, bland
annat kring anpassning till traning utifran individuella behov (Tadrous et al.,
2023). Manga personer med narkolepsi upplevde stora svarigheter nar
traning skulle aterupptas efter att ha insjuknat i narkolepsi. En bidragande
faktor till utmaningarna ar bristande kunskap om tréaning och hur den kunde
aterinforas pa ett hallbart satt (Tadrous et al., 2023)
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Diskussion

Metoddiskussion

Litteraturstudien utgick fran en induktiv ansats och baseras pa vetenskapliga
artiklar med antingen en kvalitativ och/eller kvantitativ metod. Den
induktiva ansatsen innebér att litteraturstudien startar i empirin och det
specifika fenomenet ska studeras sa forutsattningslést som majligt Priebe &
Landstrém, 2023). Den kvalitativa ansatsen i samband med det induktiva
tankandet fokuserar pa att tolka och skapa forstaelse i manniskans
subjektiva upplevelse av omvarlden (Engstrom & Juuso, 2023).
Resultatartiklarna som anvandes i litteraturstudien omfattade bade kvalitativ
och kvantitativ design, att anvanda bada metoder kan ses som en styrka
enligt Borglin (2023). Styrkan med att anvanda bada metoder ar att ett
bredare perspektiv pa vardagslivet med narkolepsi mojliggors, dar resultatet
fran en kvantitativ studie kan starka resultatet fran en kvalitativ studie
(Henricson & Billhult, 2023).

Datainsamling for litteraturstudien gjordes i databaserna CINAHL, PubMed
och APA PsyciInfo. Eftersom databaserna innefattar psykologi, omvardnad
och medicinska aspekter var dessa relevanta for syftet i litteraturstudien.
Sokorden som anvéndes i datainsamlingen var narkolepsi, upplevelser och
liv. Genom att anvanda fa sokord kan vissa relevanta studier ha missats,
sérskilt om andra termer anvénds for att beskriva samma fenomen. For att
sakerstalla att sa inte var fallet har flera olika sokningar gjorts med olika
termer och s6korden med mest lampliga traffar valdes sedan. S6korden som
anvandes ansags vara relevanta i relation till syftet med litteraturstudien som
var att utforska vardagslivet for personer med narkolepsi. | bade CINAHL,
PubMed och PsyclInfo anvandes samma sokord vilket ar en styrka och okar
trovérdigheten (Rosén, 2023). | litteratursokningen anvéandes den booleska
operatorn AND, detta &r den vanligaste operatorn och anvands for att koppla
ihop tva s6ktermer (Ostlundh, 2022). Den booleska operatorn riskera att
smalna av sokningen och exkludera relevanta studier, d&rav gjordes andra
sokningar med fler inkluderade operatorer som “OR”, men det ansigs inte
ge nagra fler relevanta traffar an vad som redan hade uppkommit.

Urvalet av lampade artiklar for litteraturstudiens syfte utgick fran nagra
inklusions- och exklusionskriterier. Artiklar mellan ar 2015-2025
inkluderades i studien, den tidsramen valdes for att enbart inkludera den
senaste forskningen vilket starker studiens trovérdighet. Ddremot bidrog
tidsramen till att mojlig aldre relevant forskning exkluderades, vilket hade
kunnat paverka studiens resultat. Artiklar som inte var skrivna pa engelska
exkluderades fran att anvéandas till studien resultat, anledningen till detta var
att andra sprak inte beharskades tillrackligt val. Eftersom majoriteten av
artiklarna var skrivna pa engelska, anvandes dversattningsverktyg i de fallen
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dar funderingar uppstod kring vad studien ville framfora. Artiklar pa andra
sprak kan enligt Henricson (2023) misstolkas och éversattas felaktigt, men
for att minska risken for inkorrekt 6versattning diskuterades dversattningen
gemensamt mellan forfattarna. Artiklar som berorde pediatrisk narkolepsi
exkluderades eftersom syftet var att utforska vardagslivet for vuxna
personer med narkolepsi. Anledningen till detta var att narkolepsi kan te sig
olika hos barn och vuxna.

Efter datainsamlingen genomfordes en bearbetning av all relevant data och
analysprocessen genomfordes i enlighet med Popenoe et al. (2021) praktiska
guide for dataanalys i allménna litteraturoversikter. Data analyserades forst
enskilt noggrant dar markeringar gjordes i texten och sedan analyserades
dessa markeringar gemensamt, vilket kan anses som en styrka. Detta
tillvagagangssatt okar objektiviteten och minskar subjektiva tolkningar,
vilket starker studiens bekraftelsebarhet och palitlighet samt kvaliteten pa
det formulerade resultatet (Henricson & Billhult, 2023). Bekréftelsebarheten
sékerstélldes &ven genom en tydlig strukturerad metod och en strukturerad
datainsamlingsprocess (Martensson & Fridlund, 2023). Alla valda artiklar
kvalitetsgranskades dven med Carlsson och Eimans (2003)

bedémningsmall. Kvalitetsgranskningen genomfdrdes gemensamt for att
stérka trovérdigheten (Carlson & Stenberg, 2023) och vid oenighet fordes en
diskussion tills det att samforstand uppnatts mellan bada parter.

| litteraturstudien inkluderades tva artiklar (Beguin et al., 2024; Vesinurm et
al., 2024) som berdrde bade narkolepsi och en annan sémnsjukdom,
namligen idiopatisk hypersomni, och bendmndes som en grupp av centrala
somnstorningar med hypersomni. Trots detta ansags artiklarna relevanta, da
forskarna poangterade att inga skillnader mellan grupperna framkommit.
Dessa studier inkluderades da dess relevans for litteraturstudiens syfte
ansags betydelsefull.

Artikels6kningen och urvalet genererade artiklar genomférda i flera olika
lander, daribland Australien (1), USA (3), Irland (1), Italien (1), Frankrike
(1), Storbritannien (1) samt en (1) i de nordiska l&nderna; Sverige, Finland,
Danmark och Norge. Den geografiska spridningen bidrar till en bredare
forstaelse av hur vardagslivet med narkolepsi kan upplevas. | och med
bredden av resultaten skapas en viss global dverforbarhet. Daremot saknas
studier fran flera kontinenter. Det faktum att sjukvardssystem och samhélle
kan skilja sig at okar risken for att studiedeltagarnas upplevelser kan variera
och darigenom ocksa paverka litteraturstudiens éverforbarhet (Martensson
& Fridlund, 2023).
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Resultatdiskussion

Resultatet av att belysa vardagslivet for personer med narkolepsi visade pa
flera centrala aspekter som speglade bade individuella upplevelsen samt
sociala och praktiska konsekvenser som narkolepsi medfor.

Ett tydligt fynd i litteraturstudien var att personer med narkolepsi upplevde
det som en osynlig sjukdom (Ong et al., 2021; Schokman et al., 2024;
Kilmartin et al., 2024). Studier visade att individer med osynliga symtom
ofta motte misstro, ifragasattanden och en brist pa bekraftelse fran
omgivningen, vilket resulterade i psykisk ohdlsa och en férsamrad
livskvalitet (Herrera et al., 2024; Ong et al., 2021; Schokman et al., 2024;
Vesinurm et al., 2024; Kilmartin et al., 2024). Upplevelsen av narkolepsi
som en osynlig sjukdom stamde Gverens med andra tillstand dar symtom
inte &r tydligt mérkbara for omgivningen. Herrera et al. (2024) beskrev hur
kvinnor med Sjogrens syndrom upplevde sin sjukdom som osynlig,
okontrollerbar och of6rutségbar, en upplevelse som skapade kanslor av
isolering och ett behov av att konstant rattfardiga symtom infor andra.
Utifran personers upplevelser vilade ett ansvar pa sjukskoterskan att bygga
en vardrelation som praglades av trygghet, dar deras beréattelser togs pa
allvar och dar hopp kunde véxa som stéd i motet med livets svarigheter
(Dahlberg & Segesten, 2010).

Personer som lever med narkolepsi beskrev ofta hur sjukdomen paverkade
det sociala livet negativt. Davidson et al. (2022) fordjupade denna forstaelse
genom att visa att unga med narkolepsi begransade sitt deltagande i sociala
sammanhang, ofta pa grund av trotthet eller radsla att uppleva symtom
offentligt. Detta bidrog till en kansla av social isolering och paverkade
mojligheterna att uppratthalla karleks- och vanskapsrelationer (Davidson et
al., 2022). Skillnader i det sociala livet jamfort med jamnariga utan
narkolepsi forstarkte kanslan av att vara annorlunda (Kilmartin et al., 2024;
Ong et al., 2021). Det illustrerar tydligt hur narkolepsi kunde skapa en
upplevelse av existentiell ensamhet, dér individen inte bara paverkades
fysiskt, utan &ven socialt och emotionellt (Davidson et al., 2022; Kilmartin
et al., 2024). Socialstyrelsen (2023) lyfte att ofrivillig ensamhet utgjorde en
betydande riskfaktor for psykisk ohalsa, nagot som ytterligare understrok
vikten av att halso- och sjukvarden uppmarksammade och arbetade
férebyggande mot social isolering hos drabbade personer. Enligt ICN:s
etiska kod (2021) bar sjukskéterskor ett ansvar att framja lika behandling
och social rattvisa, nar det gallde stodinsatser och tillgang till héalso- och
sjukvard.

Jean Watsons teori om ménsklig omsorg erbjuddd en central referensram for
att forsta hur sjukskoterskan bor bemota de utmaningar som personen med
narkolepsi kan uppleva. Watson betonar vikten av en transpersonell
omsorgsrelation, dar sjukskéterskan ska vara nérvarande och med respekt
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bekréfta personers hela existens — kropp, sjal och ande (Wiklund Gustin &
Lindwall, 2012). En vardande relation som stéarkte personers sjélvkansla och
identitet skapades genom att sjukskoterskan var lyhord for det utanforskap
personer med narkolepsi uttryckte, och den existentiella ensamheten de
upplevde (Davidson et al., 2022). | vardandet av personer med kroniska
tillstand som narkolepsi var det saledes avgdrande att sjukskdéterskan inte
enbart stodde fysisk halsa, utan likasa emotionellt och socialt vélbefinnande.

S6mnighet och fatuige beskrevs som nagra av de mest begransande
symtomen i det dagliga livet (Schokman et al., 2024; Maski et al., 2017).
Overdriven dagtrétthet (EDS) ledde ofta till en kansla av energibrist, vilket i
sin tur kravde att personer noggrant prioriterade aktiviteter for att orka med
vardagen. Fritidsaktiviteter och sociala interaktioner ar exempel pa saker
som ofta valdes bort for att orka med andra nédvandiga sysslor (Kilmartin et
al., 2024; Tadrous et al., 2023). Overdriven dagtrotthet beskrevs av Pérez-
Carbonell et al. (2022) som ett komplext och vanligt forekommande
tillstdnd, men som trots detta var starkt funktionsnedsattande. Denna form
av somnighet beskrevs som oemotstandlig och kunde leda till plotsliga
somnattacker. Utover att personer upplevde en pataglig trotthet paverkades
aven personer kognitivt med en forsémrad uppmarksamhet och
reaktionsformaga, vilket begransade formagan att delta aktivt i arbete,
sociala sammanhang och studier (Pérez-Carbonell et al., 2022).
S6mnighetens paverkan pa personers energinivaer och kognitiva formaga
bidrog ofta till en minskad livskvalitet och att personer upplevde en social
isolering (Kilmartin et al., 2024; Pérez-Carbonell et al., 2022).

For att tillgodose patienternas behov kravdes att sjukskoterskan hade god
kunskap om sjukdomens symtom och dess paverkan pa det dagliga livet,
samt att varden anpassades individuellt utifran patientens egna resurser,
livssituation och mal (Dahlberg & Segesten, 2010). | omvardnaden av
personer med narkolepsi hade sjukskdterskan ett centralt ansvar i att stodja
personers egenvardsformaga, och pa sa vis framja halsa och livskvalitet
(Dahlberg & Segesten, 2010). Pérez-Carbonell et al. (2022) betonade vikten
av icke-farmakologiska strategier som stod for patienter som levde med
Overdriven dagtrotthet, detta inkluderade personer med narkolepsi.

Sjukskoterskans ansvar att stodja egenvardsformagan innebar att framja
utvecklingen av personligt anpassade egenvardsstrategier, sa som planerade
tupplurar, effektiv energihantering och god sémnhygien, vilket i sin tur
bidrog till att 6ka personers sjalvstandighet (Pérez-Carbonell et al., 2022).

Personer med narkolepsi beskrev aterkommande en kansla av att inte hora
hemma, da anpassning till en ny livsstil kravdes och som ofta missforstods
av omgivningen och vardpersonal (Vesinurm et al., 2024). Detta forstarktes
av upplevelsen av ett bristfalligt professionellt stod, dar bade omgivningen
och vardpersonal brast i forstaelsen for hur narkolepsi paverkade hela
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individens livssituation, och inte bara fysiska symtom (Schokman et al.,
2024; Kilmartin et al., 2024; Ong et al., 2021). Davidson et al. (2022) fann
att personer med narkolepsi ansag att deras primara vardgivare aldrig
fragade om hur narkolepsi paverkade deras sociala liv, trots att de flesta
personer hade velat ha detta stod. Sahni et al. (2019) bekréftade dven att
socialt stod var avgorande for att kunna hantera sjukdomen och att
kontinuerlig utbildning, och stédjande resurser behdvdes for att lindra
symtom pa langre sikt. Gora-gott-principen innebér ett etiskt ansvar att
frdmja individens valbefinnande och minska lidande (Kjellstrom, 2023). |
motet med personer med narkolepsi blev det darfor viktigt att
sjukskaterskan bemotte individen med kunskap och forstaelse for att
motverka missforstand och negativa konsekvenser av symtomen.

I denna kontext fungerade sjukskdterskan som samordnare och stddjare, de
inger trygghet i ett tvarprofessionellt team vilket ar avgorande for att kunna
erbjuda stéd kring alla aspekter som beror narkolepsi (Forsberg, 2016).
Genom att samarbeta med olika professioner som psykologer, lakare och
sjukgymnaster kunde en helhetsorienterad och stédjande vard skapas, som
berorde bade emotionella och fysiska aspekter (Forsherg, 2016). Detta
kunde mojliggora tillgang till viktiga resurser for personer med narkolepsi,
som stodgrupper och individuellt anpassade behandlingar. Vid vard av
personer med narkolepsi, dar sjukdomen upplevdes som bade osynlig och
ofdrutsagbar, var det viktigt att sjukskoterskan arbetade ur ett
helhetsperspektiv och erbjod ett personcentrerat stéd. Genom att tillampa
Watsons caritativa omsorgsprocesser, som medmansklig kérlek, tillit och
framjande av hopp, och tillampa godra-gott-principen kunde sjukskoterskan
ge den existentiella och emotionella hjélp som patienter med narkolepsi
behodver for att kdnna sig horda och sedda i sina livsvarldar (Wiklund Gustin
& Lindwall, 2012; Kjellstrom, 2023). Detta stdd bidrog till en 6kad kénsla
av sammanhang och egenmakt, som var avgdrande for att frimja en battre
livskvalitet och hantera paverkan langsiktigt (Davidson et al., 2022; Sahni et
al., 2019). Manniskovardesprincipen innebar att varje individ har ett lika
inneboende varde, oberoende av funktionstillstand eller livssituation
(Kjellstrém, 2023). Nar symtom som ligger utanfor individens kontroll
misstolkas som personliga egenskaper, exempelvis som lathet eller bristande
motivation, riskerar detta att leda till orattvisa bedémningar och bristande
bemotande. Ett sadant synsétt strider mot principen om alla ménniskors lika
varde, som ska vara vagledande i vardens bemétande av varje enskild
individ.
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Konklusion och implikation

Litteraturstudiens resultat visade att narkolepsi paverkar flera aspekter av
vardagslivet. Framfor allt paverkades personer med narkolepsi av andras
uppfattningar om sjukdomen, vilket kunde leda till att symtom
forminskades. Somnighet, fatigue och kataplexi begransade livet och
innebar utmaningar i arbetslivet, i utbildning och i sociala sammanhang.
Personer med narkolepsi hade upplevelser av att bli missforstadda och
saknade stdd for hantering av sina symton.

Resultaten betonar att sjukskéterskor behdver kunskap om hur narkolepsi
paverkar vardagen och lagger tonvikten pa mer personcentrerad omvardnad
och stod i egenvard for personen som drabbats av narkolepsi. Eftersom
narkolepsi dven paverkar personens relationer, kan anhérigas delaktighet i
varden vara ett viktigt omrade for utveckling och forskning. Fortsatt
forskning med fokus pa att belysa upplevelser och utmaningar som personer
med narkolepsi upplever i vardagen &r ocksa att rekommendera.
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Bilaga A

Tabell 1: Sokordsoversikt

Rad | Sékord CINAHL Pubmed PsyclInfo

1 Narkolepsi Narcolepsy Narcolepsy Narcolepsy
2 Upplevelse Experience Experience Experience
3 Liv Life Life Life




Bilaga B

Tabell 2: Sokhistorik

Rad | Datum | Databas | S6kord/Limits/Booleska Antal Lasta Granskade | Resultat
operatorer traffar abstrakt | artiklar artiklar
1 11/02— | PubMed | Narcolepsy AND 131 (34*) | 131 15 4
25 Experience
Begransningar: 2015-2025
Sprak: Engelska
2 11/02— | Cinahl Narcolepsy AND 32 (19%) 32 2 0
25 Experience
Begransningar: 2015-2025
Sprak: Engelska
3 12/02— | PsycInfo | Narcolepsy AND 59 (1%) 59 1 0
25 Experience
Begransningar: 2015-2025
Sprak: Engelska
4 25/02— | PubMed | Narcolepsy AND life 388 (3*) 388 3 1
25 Begransningar: 2015-2025
Sprak: Engelska
5 25/02— | Cinhal Narcolepsy AND life 86 (62*) 86 3 1
25 Begransningar: 2015-2025
Sprak: Engelska
4 25/02— | Psychinfo | Narcolepsy AND life 131 (92*) |131 5 3
25 Begransningar: 2015-2025

Sprak: Engelska

* Antal dubbletter som identifierades och exkluderades da samma artikel

forekommit i flera databaser.




Bilaga C

Tabell 3: Artikeloversikt

Artikel 1 Information om artikeln

Referens Beguin, E., Maranci, J. B., Leu-Semenescu, S., Dodet, P.,
Gales, A., Oudiette, D., Andrillon, T., & Arnulf, 1. (2024). “I
know when to stop”: Sentinels and counterstrategies against
drowsy driving in narcolepsy and idiopathic hypersomnia.
Sleep, 47(12), zsael68. https://doi.org/10.1093/sleep/zsae168

Land USA

Databas PubMed

Syfte Syftet var att undersoka vilka strategier personer med
narkolepsi och idiopatisk hypersomni anvander for att
forebygga och hantera somnighet under bilkérning, samt att
identifiera varningssignaler som indikerar nar de bor sluta

kora.
Metod Kvalitativ design.
Urval 61 deltagare diagnostiserade med narkolepsi eller idiopatisk

hypersomni, rekryterades fran en sémn medicinsk klinik och
deltog i studien.

Datainsamling Semistrukturerade intervjuer genomfordes for att samla in
data om deltagarnas erfarenheter och strategier relaterade till
somnighet under bilkérning.

Dataanalys Innehallsanalys anvéandes for att identifiera aterkommande
teman och monster i deltagarnas beskrivningar av
varningssignaler och motstrategier mot somnighet under

bilkdrning.
Bortfall Inget bortfall.
Resultat/Slutsats Deltagarna identifierade specifika varningssignaler, sdsom

okad blinkfrekvens, svarigheter att halla 6gonen éppna och
tankevandring, som indikationer pa att de bor sluta kora.
Deltagare hade utvecklat olika strategier for att hantera
trottheten sa som att ta regelbundna pauser eller lyssna pa
musik.

Vetenskaplig Grad Il, 77% enligt Carlsson och Eiman (2003)
kvalitet granskningsmall for kvalitativa studier.




Artikel 2 Information om artikeln

Referens Franceschini, C., Fante, C., Folli, M. C., Filosa, M., Pizza, F.,
Antelmi, E., Ingravallo, F., & Plazzi, G. (2020). Giving a
voice to cataplectic experience: Recollections from patients
with narcolepsy type 1. Journal of Clinical Sleep Medicine,
16(4), 597-603. https://doi.org/10.5664/jcsm.8286

Land Italien

Databas PubMed

Syfte Syftet med studien var att aterberatta erfarenheter av
kataplexiattacker hos personer med narkolepsi typ I.

Metod Kvalitativ design.

Urval Den studerade populationen inkluderade 22 vuxna patienter

som inte tagit till med nagon lakemedelshehandling for sitt
tillstand. Deltagarna rekryterades fran januari till december
2017 vid en 6ppenvardsmottagning for narkolepsi vid
universitetet i Bologna. Genomsnittsaldern fér deltagarna var
47 ar, deltagarna var i aldrarna 27-84 ar.

Datainsamling

Varje person genomgick en semistrukturerad intervju utfort
av en psykolog for att samla in egenférklarade beskrivningar
pa katapletiska attacker. Intervjun innehdll 6ppna fragor och
varje intervju spelades in och transkriberades.

Dataanalys

En tematisk analys genomférdes med verktyget T-LAB som
utforskar och kartlagger innehallet i texter av olika slag.
Analyserna genomfordes pa utskrifterna pa originalspraket
och Oversattes senare till engelska av en person med engelska
som modersmal.

Bortfall

Inget bortfall.

Resultat/Slutsats

Resultatet av undersdkningen synliggjorde tre teman genom
vilka patienter med narkolepsi talade om sina katapletiska
attacker: utlésande faktorer, kroppsliga fornimmelser och
kontrollstrategier under episoder. Nar patienter beskrev
situationer som med storst sannolikhet utldser
kataplexiattacker hanvisar de till mer allmanna kénsloméssiga
situationer och skratt &n ilska. Vissa manniskor kan ha
utvecklat en strategi for att minimera sina k&nsloméssiga
upplevelser.

Vetenskaplig
kvalitet

Grad I, 83% enligt Carlsson och Eiman (2003)
granskningsmall for kvalitativa studier.




Artikel 3 Information om artikeln

Referens Kilmartin, B., & Day, W. (2024). 'It's like tumbleweeds
everywhere': An Interpretative Phenomenological Analysis of
the lived experience of being diagnosed with and living with
narcolepsy. Journal of health psychology, 29(12), 1336-1349.
https://doi.org/10.1177/13591053231221373

Land Storbritannien

Databas PubMed

Syfte Syftet med studien var att understdka erfarenheter av att
diagnostiseras och leva med narkolepsi.

Metod Kvalitativ design.

Urval Kriterier for urvalet var enbart att ha diagnosen narkolepsi,

eftersom narkolepsi ar séllsynt. Rekrytering genomférdes
genom att annonsera pa forfattarens personliga instagram
konto for narkolepsimedvetenhet. Deltagarna rekryterades
genom att vara forst till kvarn. Urvalet bestod tillslut av sex
kvinnor mellan 18-34 ar med narkolepsi typ 1.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes med hjalp av semistrukturerade
intervjuer for att forfattarna skulle fa en forsta bild av
narkolepsi, dar deltagarna styrde samtalets riktning. Dérefter
genomfordes sex virtuella intervjuer som alla varade mellan
40 och 60 minuter. Intervjuerna spelades in och
transkriberades. Deltagarna fick pseudonymer som speglade
kon och etnicitet.

Dataanalys

De transkripterade intervjuerna analyserades med hjalp av
Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). Malet med
analys var att fa en djupare forstaelse for hur individer forstar
sina erfarenheter genom egna beréttelser. Processen med IPA
startade med en induktiv analys av enskilda fall innan den gick
vidare till korsanalys.

Bortfall

Inget bortfall.

Resultat/Slutsats

Resultatet lyfter upplevelsen av att leva med narkolepsi.
Deltagarna beskrev hur deras symtom mer ofta an séllan inte
togs pa allvar av omgivningen vilket ledde till frustration och
kanslor av osynlighet. Personer beskrev hur narkolepsi
paverkar det dagliga livet och anpassningar som gjorts for att
hantera symtomen och hur den paverkat deras sjalvbild.

Vetenskaplig
kvalitet

Grad I, 92% enligt Carlsson och Eiman (2003)
granskningsmall for kvalitativa studier.




Artikel 4 Information om artikeln

Referens Maski, K., Steinhart, E., Williams, D., Scammell, T., Flygare,
J., McCleary, K., & Gow, M. (2017). Listening to the patient
voice in narcolepsy: Diagnostic delay, disease burden, and
treatment efficacy. Journal of Clinical Sleep Medicine, 13(3),
419-425. https://doi.org/10.5664/jcsm.6494

Land USA

Databas PubMed

Syfte Syftet med studien var att beskriva vanliga symtom,
funktionella begransningar, samsjuklighet och svar pa
behandling hos patienter med narkolepsi. Dessutom
undersoktes effekten av symtomdebut i tidig alder pa tiden till
diagnos och férekomsten av depression.

Metod Mixad design.

Urval Urvalet bestod av patienter med narkolepsi eller deras

vardgivare. Slutligen valdes 1699 personer med narkolepsi ut
for analys av enkatsvar. Cirka 92% av de svarande var 18 ar
eller aldre.

Datainsamling

Datainsamlingen gjordes med hjalp av en enkat som var
oppen for patienter fran augusti 2013 till november 2013, pa
en Unite Narcolepsy-webbplats. Enkédten marknadsfordes via
webbplatser for patientstod, sociala medier, webbinldgg och
webbannonser. Undersokningen bestod av 29 fragor med
delvis kategoriserade svar, deltagarna kunde ge 6ppna
textkommentarer for varje fraga. Fritextsvar granskades och
forfattarna skapade en kodningsordbok for att sakerstélla
giltighet.

Totalt samlades data in fran 2017 sjalvvalda deltagare, men
enbart svar fran 1699 deltagare analyserades eftersom dessa
rapporterade en diagnos av narkolepsi stélld av en vardgivare.

Dataanalys

For att analysera undersokningsdata anvandes bade kvalitativa
och kvantitativa analyser av enkatsvaren. IBM SPSS Statistics
software och SAS anvandes for statistiska analyser, tva chi-
tester och logistisk regressionsanalys. Dessutom genomférdes
innehallsanalys for att identifiera aterkommande teman i
fritextsvar tills tematisk mattnad har uppnatts.

Bortfall

Inget bortfall.

Resultat/Slutsats

Resultatet av undersékningen ger information om
sjukdomsbordan for patienter med narkolepsi. 82% av
deltagarna rapporterade mer an 1 ars fordrojning i
diagnostisering efter symtomdebut. Deltagarna rapporterade
att deras mest besvérliga symtom var allman trétthet och
kognitiva svarigheter. De flesta deltagarna rapporterade
funktionella svarigheter att prestera i skolan/pa arbetet,
interagera med familj och vanner och utfora hushallssysslor
pa grund av narkolepsisymtom.

Vetenskaplig
kvalitet

Grad I, 81% och 91% enligt Carlsson och Eiman (2003)
granskningsmall for kvalitativa och kvantitativa studier.
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Artikel 5

Information om artikeln

Referens Ong, J. C,, Fox, R. S., Brower, R. F., Mazurek, S., & Moore,
C. (2021). How does narcolepsy impact health-related quality
of life? A mixed-methods study. Behavioral Sleep Medicine,
19(2), 145-158.
https://doi.org/10.1080/15402002.2020.1715411

Land USA

Databas Psychinfo

Syfte Syftet var att identifiera patientcentrerade faktorer som
paverkar halsorelaterad livskvalitet (HRQoL) hos personer
med narkolepsi typ | och typ Il och att utvéardera
patientrapporterade utfallsmatt genom en mixad metod.

Metod Mixad design.

Urval 75 personer visade intresse, 64 uppfyllde inklusionskriterierna,

och 29 deltog slutligen i studien.

Datainsamling

Deltagarna intervjuades via videokonferens och
kompletterades med kvantitativa sjalvskattningsformular
(PROMIS, PHQ-9, ESS, SF-36).

Dataanalys Tematisk analys anvandes for kvalitativa data och ANOVA-
test for kvantitativa jamforelser mellan personer med
narkolepsi Typ I och Typ II.

Bortfall En deltagare var schemalagd men deltog ej.

Resultat/Slutsats

Resultatet visar hur narkolepsi paverkar halsorelaterad
livskvalitet. Deltagarna beskrev hur deras livskvalitet paverkas
av att konstant vara somnig, den negativa uppfattningen om
narkolepsi och of6rutsdgbara symtom. De uttryckte ett behov
av psykosocialt stod for att forbattra livskvaliteten.

Vetenskaplig
kvalitet

Grad I, 92% och 81% enligt Carlsson och Eiman (2003)
granskningsmall for kvalitativa och kvantitativa studier.
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Artikel 6 Information om artikeln

Referens Schokman, A., Cheung, J., Milton, A., Naehrig, D., Thornton, N., Bin,
Y. S., Kairaitis, K., & Glozier, N. (2024). Making sense of narcolepsy:
A qualitative exploration of h ow persons with narcolepsy perceive
symptoms and their illness experience. Sleep Medicine, 116, 62—70.
https://doi.org/10.1016/j.sleep.2024.02.026

Land Australien

Databas Pubmed

Syfte Syftet var att beskriva vilka symtom som personer med narkolepsi
upplever paverka vardagen mest. Samt vilka behov, bekymmer och
hinder for vard, personer med narkolepsi upplever.

Metod Kvalitativ design.

Urval Flygblad, email och inldgg pa sociala medier anvéandes for att rekrytera

potentiella deltagare. Deltagare behdvde vara bosatta i Australien och
sjalvrapporterat att de fatt diagnosen av en sémnspecialist. 127 personer
med narkolepsi rekryterades fran en Australiensk stodgrupp for
patienter.

Datainsamling

En kort enkét besvarades som samlade in demografiska data och
information om symtom och diagnos. Darefter genomfordes
semistrukturerade intervjuer med alla villiga deltagare.

Dataanalys

Data fran enkaten analyserades med hjélp av ett program och
intervjuinspelningarna transkriberades med hjalp av ett annat verktyg,
intervjuerna anonymiserades och granskades av tva andra forfattare for
att sékerstalla noggrannheten. Transkriptionen av intervjuerna
analyserades med hjélp av tematisk analys.

Bortfall

Inget bortfall.

Resultat/Slutsats

Resultatet fokuserade pa hur personer med narkolepsi upplevde sin
sjukdom och symtom. Personer beskrev sina symtom av trétthet och
sémnighet som separata upplevelser snarare &n en del av en
sammanhangande sjukdom. Kataplexi upplevdes pa olika séatt, dar vissa
kopplade det till starka k&nslomassiga reaktioner. En betydande del av
erfarenheten av narkolepsi var stigmatiseringen av sjukdomen, och
radslan for att bli domd eller missforstadd. Det sjalvupplevda stigmat
paverkade deras sjalvbild och sjalvfortroende.

Vetenskaplig kvalitet

Grad I, 87% enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall fér
kvalitativa studier.
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Artikel 7

Information om artikeln

Referens Tadrous, R., O'Rourke, D., Murphy, N., Quinn, G., Quinn, C., Slattery,
L., & Broderick, J. (2024). Exploring exercise, physical wellbeing and
the role of physiotherapy: Perspectives from people with narcolepsy.
Journal of Sleep Research, 33(2), 9. https://doi.org/10.1111/jsr.14007

Land Irland

Databas Psychinfo

Syfte Syftet var att undersoka attityderna hos personer med narkolepsi typ |
till traning och fysisk aktivitet, deras fysiska valbefinnande och den
potentiella rollen av fysioterapi.

Metod Kvalitativ design.

Urval 22 individer inkluderades och genomforde semistrukturerade intervjuer.

Kriterier for att inkluderas i studien var att antingen ha diagnostiserats
med narkolepsi typ | eller typ I1, i minst sex manader fore studien och
vara i aldern 18-65 ar samt kunna forsta engelska och flja enkla
instruktioner. Individer med andra sémnstérningar &n narkolepsi
exkluderades fran att deltaga i studien.

Datainsamling

En kvalitativ semistrukturerad intervju for att utforska uppfattningar om
icke tillgodosedda fysiska halsobehov genomférdes av en
forskningsfysioterapeut. Intervjun inneholl éppna fragor for att
underlatta diskussionen.

Dataanalys Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant, en tematisk
analys genomfordes sedan av tva oberoende personer och anvandes for
att identifiera teman i data fran intervjuerna.

Bortfall Inget bortfall.

Resultat/Slutsats

Resultatet lyfter bade hinder och méjligheter vid traning. Somnighet,
social isolering och oro paverkar personers aktivitetsniva. De fysiska
symtomen pa narkolepsi paverkade deras formaga och vilja att delta i
fysiska aktiviteter.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 11, 79% enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall for
kvalitativa studier.




Artikel 8

Information om artikeln

Referens Vesinurm, M., Dinweber, C., Rimestad, J., Landtblom, A. M., &
Jennum, P. J. (2024). Patient experiences of narcolepsy and idiopathic
hypersomnia in the Nordics: A patient journey map. Journal of Sleep
Research. https://doi.org/10.1111/jsr.14376

Land Danmark, Sverige, Finland och Norge.

Databas Psychinfo

Syfte Syftet med studien var att utforska personer med narkolepsi typ |,
narkolepsi typ 1l samt idiopatisk hypersomni, och de utmaningar
personer mater i sitt dagliga liv och inom héalso- och sjukvarden i
Norden.

Metod Kvalitativ design.

Urval Inklusionskriterier var att patienter skulle vara éver 18 ar och

diagnostiserade med narkolepsi eller idiopatisk hypersomni. 41 patienter
och 14 vardpersonal intervjuades, 70 svarade pa enkaten.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes mellan november 2021 och februari
2022. Datainsamlingen involverade semistrukturerade intervjuer med en
uppfdljande digital enkat. Intervjuerna och enkaten genomfordes av
erfarna servicedesigners och konsulter fran Nordic Healthcare Group
som var flytande i de lokala spraken i de fyra landerna. Insamlingen
bestod av faltanteckningar fran intervjuerna som 6verfordes till ett
Excel-dokument dar insikterna kategoriserades enligt patientens resa;
tiden fore diagnos, vid tiden av att fa diagnosen samt till att leva med
sjukdomen.

Dataanalys Efter alla intervjuer sammanfattades det med hjalp av ett webbaserat
verktyg, dessa sammanfattningar tillsammans med Excel-dokumentet
analyserades med kvalitativ innehallsanalys.

Bortfall 95 patienter som visade intresse men som inte fullféljde studien.

Resultat/Slutsats

Artikeln synliggor flera utmaningar som patienter star infér och som
kraver uppmarksamhet och ytterligare utredning. Ett séarskilt svart steg ar
den diagnostiska processen som patienterna tycker ar langsam och
betungande. Det &r vél kdnt med en fordrojd diagnos och tidigare studier
har dven visat en brist pA medvetenhet om narkolepsi i form av
underdiagnostisering. Deltagarna rapporterade dven en brist pa stod samt
svart att fa sitt tillstand bekraftad i olika miljoer s som pa arbetsplatser
och i skolor.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1, 85% enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall for
kvalitativa studier.




Artikel 9

Information om artikeln

Referens White, M., Charbotel, B., Fort, E., Bastuji, H., Franco, P.,
Putois, B., Mazza, S., & Peter-Derex, L. (2020). Academic
and professional paths of narcoleptic patients: the Narcowork
study. Sleep Medicine, 65, 96-104.
https://doi.org/10.1016/j.sleep.2019.07.020

Land Frankrike

Databas Cinahl

Syfte Syftet var att undersoka hur narkolepsi paverkar patienters
akademiska och professionella banor samt att identifiera
demografiska, sjukdomsrelaterade och miljomaéssiga faktorer
associerade med béttre akademiska och professionella
prognoser.

Metod Kvantitativ design.

Urval 69 patienter diagnostiserade med narkolepsi enligt

internationella kriterier, rekryterades fran ett somnmedicinskt
center i Lyon, Frankrike. Kontrollgruppen bestod av alders-
och kdnsmatchade individer utan narkolepsi.

Datainsamling

Deltagarna fyllde i enkéater om sina akademiska och
professionella erfarenheter samt skalor for livskvalitet,
depression, sémnighet och narkolepsisymtom.

Dataanalys

Statistiska analyser inkluderade jamforelser mellan patienter
och kontroller avseende akademiska och professionella
variabler. Beskrivande statistik anvéndes for att sammanfatta
data, statistiska tester som Chi-tva och Fishers exakta test
anvandes for att jamfora variabler mellan grupper. For att
identifiera vilka faktorer som paverkade yrkesmassig
etablering anvandes logistisk regression.

Bortfall

Studien rapporterar inte specifikt om bortfall, men det ndmns
att 69 av 146 tillfragade patienter deltog.

Resultat/Slutsats

Inga signifikanta skillnader hittades mellan patienter och
kontroller avseende skolupprepning eller slutlig examen. Dock
upplevde patienter sina studier som mer utmanande,
rapporterade fler uppmarksamhetsproblem och behévde oftare
byta utbildningsinriktning. Pa arbetsplatsen fanns inga
skillnader i yrkeskategori eller anstallningsstatus, men
patienter var mindre ngjda med sitt arbete. En mer gynnsam
professionell karridr var associerad med battre livskvalitet.

Vetenskaplig
kvalitet

Grad I, 91% enligt Carlsson och Eiman (2003)
granskningsmall for kvantitativa studier.

Xl




