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Syftet med detta examensarbete dr beskriva upplevelser av att ha insjuknat 1 narkolepsi
som foljd av vaccinet Pandemrix. Vi har fyra frigestillningar i arbetet och utgaende fran
dessa fyra fragor och bakgrundsmaterialet stiller vi frdgorna: 1. Hur upplever de
vaccinerade narkolepsi? 2. Hur paverkar insjuknandet de drabbade? 3. Hurudant stdd far de
som drabbades av vaccinet? 4. Hur aterfar de drabbade kontroll 6ver livet efter

insjuknandet?

Vart examensarbete dr en kvalitativ studie och vért datamaterial bestar av fem bloggar,
vars utvalda inldgg analyseras. De utvalda inldggen analyseras med kvalitativ

innehéllsanalys. Resultatet tolkas mot var utvalda teori och den tidigare forskningen.

Resultatet i studien visar en stor fordndring i livet pa grund av vaccinet Pandemrix som
orsakade narkolepsi. I studien framkommer att de som insjuknar som foljd av ett vaccin
bland annat upplever en 6kad oro. Resultatet visar dven att de som drabbades av narkolepsi
upplever en brist pa forstielse och stod av andra. Vér studie visar att informanterna

slutligen fann en balans i livet med sjukdomen.
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The aim of this study is to describe experiences of developing narcolepsy as a result of the
Pandemrix vaccine. Based on our four research questions and our background material we
ask the following questions: 1. How do vaccinated people experience narcolepsy? 2. How
does the illness affect people with narcolepsy? 3. What kind of support do people with
narcolepsy receive? 4. How do people with narcolepsy gain control of their lives after the

diagnosis?

This thesis is conducted as a qualitative study and the data in this study consists of five
blogs, of which selected posts are analysed. The selected posts are analysed using
qualitative content analysis. The result is interpreted within the framework of our selected

theory and previous research study.

The result of the study shows a substantial change in life because of Pandemrix which
triggered narcolepsy. The study shows that those who suffer from an illness resulting from
a vaccine experience increased anxiety among other things. The result also shows that
people with narcolepsy experience a lack of understanding and support from other people.
Our study shows that the informants of this study eventually found balance in their lives

with the condition.
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1 Inledning

Ett vaccin skall ge ett positivt resultat och ett vaccin skall forebygga sjukdom. Ar 2009 och
2010 andrades synen pa vaccinationer for en lang tid framat. Vid massvaccineringen ar
2009/2010 mot influensa A drabbades manga av den neurologiska sjukdomen narkolepsi.
Manga familjer blev svikna av ndgot som de litat pd i ménga &r och detta innebar en stor

fordndring for dem.

Vi har valt att studera amnet narkolepsi och upplevelser av att fa diagnosen narkolepsi som
en foljd av vaccinet Pandemrix. Under de senaste aren har det lagts mycket fokus pé
sambandet mellan narkolepsi och Pandemrix, men fa som vint uppmairksamheten till de
drabbades upplevelser. Vi anser att det inte finns tillrickligt med dokumenterat material
som lyfter fram hur liv fordndrades. Vi har darfor valt att fordjupa oss i upplevelser om hur
det kan vara att drabbas av en sjukdom, i det hér fallet narkolepsi, som en foljd av ett
vaccin for att f4 en battre fOrstdelse och for att kunna ge ett bra stod at patienter i

eventuella liknande situationer i framtiden.

Ar 2009 kom influensa A till Finland och 56,1% av Finlands befolkning valde frivilligt att
ta vaccinet Pandemrix for att forhindra insjuknandet. (THL u.a.). Cirka ett ar senare 6kade
plotsligt fallen av personer som insjuknade i narkolepsi. Det tog inte linge fére Pandemrix
vaccinet kopplades ihop med det dkade antalet narkolepsifall. Ar 2006 insjuknade tvé
personer 1 dldern 10-14 1 narkolepsi, medan &r 2010, aret efter massvaccineringen med
Pandemrix, var fallet insjuknade uppe i 32 personer. (THL 2011). Detta fick ménga att
tvivla pa bade forskningen och pa sjukvarden. Antalet vaccinmotstandare véxte och den
allmidnna positiva bilden av vaccin byttes ut mot en osdker och negativ bild. Detta ar
ytterligare en orsak till att vi valt studera upplevelser och tankar kring att insjukna i

narkolepsi av ett vaccin man frivilligt valde att ta.



2 Syfte och fragestillningar

Syftet med detta examensarbete ar att beskriva upplevelser av att ha drabbats av narkolepsi
1 samband med vaccinet Pandemrix. Vi vill {4 kunskap om anhorigas och de drabbades
tankar av att ha insjuknat i narkolepsi som foljd av ett frivilligt vaccin. Vi vill ta reda pa
hurdant stod som gavs for att kunna ge ett gott stod at patienter i eventuella liknande
situationer i framtiden. Vi har dven valt att lyfta fram hur informanterna &terfar kontroll

over sitt liv trots den kroniska sjukdomen.

Med vért examensarbete vill vi lyfta fram deras asikter och fa en personligare anblick av

héndelsen. For att uppnd vért syfte stiller vi foljande fragor:

Fraga 1: Hur upplever de vaccinerade narkolepsi?

Fraga 2: Hur paverkar insjuknandet de drabbade?

Fréaga 3: Hurudant stéd far de som drabbades av vaccinet?

Fréga 4: Hur aterfar de drabbade kontroll 6ver livet efter insjuknandet?

For att f4 svar pa dessa frigestéllningar anvéinder vi oss av fem bloggar, tva bloggar frn
Finland och tre bloggar fran Sverige. Eftersom vi vill {4 en inblick 1 de drabbades tankar
och beskriva upplevelser om hindelsen anser vi att bloggarnas ursprung inte dr av ndgon
relevans. Orsaken till att vi valt fem bloggar &r att fi s& omfattande material som mgjligt
med tanke pa att det skrivs om annat i bloggarna dn det som dr av betydelse for oss. Alla
vara valda bloggar har skrivits under flera ars tid och alla har startat sin blogg efter

insjuknandet.

3 Teoretisk utgiangspunkt

Som teoretisk utgdngspunkt har vi valt Janice M. Morses teori om lidande eftersom Morses
teori handlar om att uthdrda och emotionellt lidande. Vi anser att teorin passar bra till vart
dmne eftersom vi anser att de som insjuknat och deras anhoriga har uthirdat samt upplevt

lidande.



Janice M. Morses teori om lidandet

Morses teori handlar om tva olika beteendetillstand inom lidande: uthdrdande och
emotionellt lidande. Dessa tva huvudtermerna dr motsvarigheter till varandra, vilket

betyder att man i vardsyfte méste behandla ménniskan pa tva olika sétt. (Morse 2001, 50).

Beteendetillstindet uthdrda betyder att minniskan stinger av sin emotionella respons.
Detta uppstar ndr manniskans egen integritet hotas. Tillstdndet fortsétter sedan sé ldnge
tills ménniskan anser att hon har grepp om den pdgdende situationen igen. Uthdrdande &r
en strategi som mojliggdr att personen kan fortsétta gora vardagliga saker och kan “’gora
det som maste goras” medan alla kénslor dr undertryckta och avstdngda. Det dr naturligt
och framforallt nédvandigt for att minniskan ska klara av vardagen. I uthdrdande fokuserar
ménniskan pd nutid och blockerar det forflutna och framtiden. Uthdrdande lindrar dock
inte lidandet. For att lakningsprocessen ska borja méste den lidande beftia sina kénslor.
Beroende pa hur allvarligt och intensivt hotet upplevs, anpassas uthirdandet dérefter.

Uthérdandet forekommer pé olika nivaer av intensitet beroende pé hotet. (Morse 2001, 50).

Personer 1 beteendetillstandet uthdrdande har rak kroppshéllning, axlarna bakat, huvudet
uppritt och gangstilen &r stel och robotaktig. Personen pratar entonigt och anvéinder korta
meningar vid diskussion. Det finns véldigt fa ansiktsuttryck och personen verkar vag eller
verkar inte ha ndgot intresse for livet. Vid svarare fall kan det emotionella undertrycket
leda till att personen kopplar sig bort fran livet, vilket kan leda till att personen inte

kommer ihdg en begravning eller annan stressig hindelse. (Morse 2001, 50).

De undertryckta kénslorna méste dock {4 utlopp vid nagot skede och personer som ar i
beteendetillstdndet uthédrda, far ofta ett emotionellt utbrott pd nagonting obetydligt.
Utbrotten ger en flykt till de fortryckta kdnslorna och en flykt fran det som uthirdas. Dessa
utbrott pagar inte ldnge och efter utbrotten atergér den lidande tillbaka till uthdrdandet. For
att f annat att tinka pé utfor personen uppgifter som kréver koncentration sdsom att

skratta hysteriskt, hard traning eller andra kognitivt krdvande uppgifter. (Morse 2001, 51).

Morse konstaterade tre olika typer av uthdrdande. Den forsta dr att uthérda for att overleva,
t.ex. da det finns ett allvarligt fysiologiskt hot. Den mojliggor att ldgga fokus pé vitala
fysiologiska funktioner sdsom att andas for att kontrollera smértan. Den andra ar uthdrda

for att leva i1 ohallbara livssituationer. Den far personen att fokusera pa att klara av



vartenda moment och att komma igenom vardagen och den ohéllbara situationen. Den
tredje &r att uthdrda for att do, vilket sker i slutet av livet. Det mdjliggor personen att
prioritera, spara energi, bibehalla kontroll och forbli fokuserad pa nutid for att uthirda det

outhdrdliga. (Morse 2001, 51).

Det andra beteendetillstdndet emotionellt lidande innebir att minniskan ar fylld av sorg
och kan dven uttrycka sina kénslor. Personen kan bl.a. grata, snyfta eller jimra sig.
Personen berittar och repeterar berittelsen till den som vill lyssna. Personens
kroppshallning &r framatlutad, huvudet hénger och det ser ut som om personen haller pa att
falla samman. Nér lidandet borjar avta, borjar personen se hopp igen med livet och en
framtid med syfte. Realistiska mal och strategier etableras for att uppna dessa mal. Néar
lidandet har bearbetats har personen omvérderat livet och héller inte tillbaka i livet. For att
fly fran emotionellt lidande anvinds olika strategier for att bedova sitt sinne. Vissa kan
sova, dricka, dta overdrivet mycket eller kolla tankldst pa tv for att avlagsna sig frén
situationen. Till skillnad frdn beteendetillstandet uthirda dér man anvénder overdriven
energi pa fysiska flykter, tar sjédlva emotionella uthdrdandet i sig mycket energi av

personen. Manga siger kénna sig emotionellt tomda. (Morse 2001, 51-52).

Nar en katastrof sker ar forsta reaktionen chock. Personens sinne ér i ett akuttillstand déar
de forsoker ta in och forstd vad som hander. Den omedelbara reaktionen kan vara
fornekelse och misslyckas att uthdrda i form av skrik. Nér personen inser vad som har hént

och erkédnner att hon méste fungera for att ta sig igenom situationen, tar hon sig samman

och borjar uthdrda. (Morse 2001, 52).

De som ér i beteendetillstdndet uthirda, forflyttar sig inte fran att uthérda till emotionellt
lidande innan de ar preliminirt redo att acceptera sin forlust. Vissa kan flytta sig en aning
frén uthdrdande till emotionellt lidande, men genast forflytta sig tillbaka da de kdnner av
en sannolikhet att de inte klarar av kdnslorna och eventuellt skulle psykiskt sonderfalla. De
kan dven rora sig fram och tillbaka mellan uthdrdande och emotionellt lidande beroende pa
energinivan, sammanhang och beroende pa tillgingligt stod. Emotionellt lidande kan dven

ndr som helst 6verrumpla en person som uthdrdar. (Morse 2001, 52).

En person forflyttar sig tillbaka till uthdrdande fran emotionellt lidande pé tva sitt. Det
forsta dr pa grund av de dvervildigande kinslorna som kommer i emotionellt lidande.

Kaénslorna kan orsaka personen att vara radd for att tappa kontroll, rddd 6ver att



sammanfalla och rddd dver att inte dterfa kontrollen. Det andra séttet dr pd grund av att
emotionellt lidande kraver mycket energi, och efter en period ar personen tomd pa energi

vilket leder till att personen gar tillbaka till uthdrdande. (Morse 2001, 53).

Det finns faktorer som paverkar en person att forflytta sig fran uthirdande till emotionellt
lidande och tvirtom. Vare sig personen uthdrdar eller emotionellt lider paverkas
forflyttningen av olika kulturella normer, beteendenormer och sammanhang som individen
vixt upp med. Aven formagan att forstd forlusten och acceptera hiindelsen spelar roll. En
person kan uthirda lidandet bland andra minniskor men sedan emotionellt lida nir hon ar

ensam. (Morse 2001, 53).

Med att den lidande erkdnner vad som har skett, forflyttas hon till beteendetillstdndet
uthdrda och genom att den lidande bekréftar att hindelsen verkligen hént, fortsdtter hon till
emotionellt befriande. Néar hon sedan accepterar det forflutna och den fordndrade framtiden
forflyttas hon bortom lidandet. Hoppet borjar véixa nir forlusten accepteras och det dr
hoppet som gor att personen kan ta sig vidare 1 sitt fordndrade liv. Att emotionellt lida 4r en

nodvandig lakningsprocess och krivs for att kunna léka pa bésta sitt. (Morse 2001, 53).

Mainniskor 1 beteendetillstandet uthdrda ger signaler vilket kan tolkas som styrka, vardighet
och stolthet. Tillstdndet ger dven signaler av att personen klarar sig sjéilv, dr ok och att man
inte skall rora henne. Det kréver att andra ger respekt for distans till personen nér hon
uthérdar. Till skillnad fran beteendetillstdndet uthdrda, sénder emotionellt lidande signaler
av behov till medlidande, stod, en kram och trdst. Personer som emotionellt lider behover
inte distans frdn andra som i uthdrdande, de vill gérna diskutera det som har hant. (Morse

2001, 54-55).

4 Teoretisk bakgrund

I detta kapitel redogors for influensa och vaccin med tillhdrande underkategorier,
Pandemrix, narkolepsi samt sambandet mellan Pandemrix och narkolepsi. Med att beskriva
dessa vill vi att ldsaren forstar vad de innebér och att ldsaren forstar sambandet mellan

dessa.



4.1 Influensa

Influensa ér en akut inflammation i de 6vre luftvdgarna orsakat av ett influensavirus som
hor till en grupp virus i familjen ortomyxovirus. Influensavirus forekommer i olika
varianter och det forekommer tre olika huvudtyper, A, B och C. Mellan dessa finns
skillnader, Typ A kan fororsaka sjukdom och epidemier hos manniskan. Typ B kan ge
lokala epidemier medan typ C kan framkalla lokala lindriga infektioner hos ménniskan.

(Malmquist & Hagberg (u.a.); Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) 2016).

Personer med influensa utsondrar virus i luftvigarna och kan sprida influensan vidare
genom droppsmitta eller kontaktsmitta. Karaktéristiskt for influensa &r ett snabbt
insjuknande efter att ha blivit smittad. Inkubationstiden &r vanligen 1-3 dagar och det ger
en tydlig sjukdomskénsla. Vanliga symtom dr muskelvérk, huvudvirk, frossa, snabbt
stigande feber, torrhosta och halsont. Vid insjuknande av influensa anvénds symtomatisk
behandling och oftast tillfrisknar en person av sig sjdlv inom en vecka. (Malmquist &

Hagberg u.d.).

Av Finlands befolkning insjuknar uppskattningsvis 5—15 procent av vuxna och 20-30
procent av barnen i sdsongsinfluensa varje ar. (THL 2017). For att forebygga influensa
anviinds vaccinationer. Arlig influensavaccination rekommenderas till dldre personer samt
barn och vuxna med svéra kroniska hjart- och karlsjukdomar, lungsjukdomar eller
forsvagat immunforsvar. Influensavaccinationerna dr det mest effektiva sittet att minska
och forhindra smittspridningen av sdsongsinfluensa. (Malmquist & Hagberg u. a.; THL

2016).

Influensa A(HIN1)

I borjan av april ar 2009 spreds en influensavdg fran Mexiko till USA, Canada och Europa,
slutligen till resten av vérlden. Influensan konstaterades vara undergruppen A/HINI,

”svininfluensan” vilket orsakas av virusgruppen ortomyxovirus. (WHO 2010).

I ett tidigt rykte spreds felaktig information om att influensan hade sitt ursprung hos sjuka
svin som smittat méanniskor, varifrdn ”svininfluensa” bendmningen togs i bruk. Detta
stimde dock inte eftersom virusstammen hade uppkommit genom en mutation mellan

arvsmassor sedan tva tidigare kidnda stammar av svininfluensavirus. Mutationen av



arvsmassorna ledde till att viruset kunde &r 2009 angripa ménniskoceller. Sjukdomen
spreds heller inte mellan grisar och kan latt forvixlas med den egentliga svininfluensan

som drabbar svin. (Malmquist & Edquist u.a.).

Influensa A(HIN1) &r en sé kallad aerosolsmitta vilket betyder att den sprids via luften, till
exempel vid nysningar och hostningar. Smittan sprids dven vid hudkontakt, smittan finns
pa handerna och fors sedan omedvetet till t.ex. 6gonen. Man bedémde att den mest kritiska
smittsamheten var 7 dygn efter insjuknande. Symtomen pé influensan var liknande som
vanlig influensa, bland annat hog feber, torrhosta, muskelsmartor och huvudvirk. (Hagberg

2016).

I juni ar 2009 konstaterade Viarldshilsoorganisationen (WHO) influensan vara en pandemi.
(WHO 2010). En influensapandemi innebér en ovanligt kraftig influensavag som sprids
snabbt runt vérlden orsakad av en ny typ av influensa A-viruset. Influensapandemierna
sker sdllan och har ndgra artiondens mellanrum. Vid influensapandemierna insjuknar
betydligt mer manniskor och eventuellt omkommer, &n vid de arliga influensaepidemierna.
(THL 2016). Augusti ar 2010 rapporterade mer dn 214 lander, bekréftat av laboratorietest
att ha haft pandemier av influensa A(HIN1), med 6ver 18 449 dodsfall. (WHO 2010).

4.2 Vaccin

THL (2010) beskriver vaccin som ett lakemedelspreparat som forebygger smittsamma
sjukdomar, infektionssjukdomar, anknytande f6ljdsjukdomar, skador och dédsfall.
Vaccinpreparatet kan administreras pa flera sitt, det kan injiceras, tas oralt eller som

nésspray. Att bli vaccinerad ér frivilligt men rekommenderas till alla. (u.4.).

Nir en tillrackligt stor méngd av befolkningen vaccineras uppkommer en s.k.
flockimmunitet. Vid flockimmunitet &r minniskorna immuna mot en viss sjukdom som ett
resultat av vaccinationen. Det leder till att smittdmnet har svart att sprida sig eftersom det
endast finns fa antal individer som dr mottagliga mot smittodmnet. Att vaccinera
befolkningen &r ett av de mest [onsamma och kostnadseffektiva sitten att 6ka hélsonivén.
(Malmquist, Wigzell & Gronvik u. 4.). Vaccinationerna utgdr en stor roll i bekdmpningen

av smittsamma sjukdomar i Finland. (Social- och hélsovardsministeriets (SHM) u.a.).



4.2.1 Vaccinets sammansittning

I vaccin finns det en eller flera olika mikrober. Mikroberna forekommer som hela eller
delar av dem och framkallar ett forsvar mot sjukdomsalstrare. Mikrobernas syfte 1 vaccinet
ar att aktivera kroppens forsvarssystem och starta produktionen av antikroppar. Da
kroppens forsvarssystem urskiljer mikroberna i vaccinet skapar det en immunitet mot en
eller flera liknande mikrober. Det gor att kroppen skyddar sig i framtiden mot olika
sjukdomsalstrare. (Sdkerhets- och utvecklingscentret for likemedelsomradet Fimea u.4.;

THL 2016).

Det finns tvd huvudtyper av vaccin: vaccin som innehéller levande férsvagade mikrober
och vaccin som inte innehdller sidana. Mikroberna i vaccinet dr sjukdomsalstrare. Storsta
delen av dagens vacciner innehaller inte levande forsvagade mikrober. Dagens vaccin
innehéller istillet mikrober som &r inaktiverade och renade pa kemisk vég. Inaktiverade
mikrober innebdr att det innehéller avdddat smittdmne, mikrobernas ytstrukturer, spjilkade
mikrober eller toxoider. Toxoider dr behandlade och ofarliga bakteriegifter och anvénds i
en del vaccin for att forbéttra vaccinets effekt eller forldnga skyddets varaktighet. Vaccinet
kan ej framkalla sjukdom eftersom det inte innehaller levande sjukdomsalstrare. For att
upprétthalla skyddet krdvs en grundvaccinationsserie och forstarkningsdoser. (THL u.4.;

Fimea u.a.).

Vaccin som innehaller levande forsvagade mikrober leder till en infektion hos méanniskan.
Infektionen ar vanligen symtomfri men kan ge upphov till lindriga symtom i jamforelse
med liknande virus och bakterier orsakade fran omgivningen. Vaccinet funktionerar pa
samma sétt som vaccin med de icke levande mikroberna, forsvarssystemet stimuleras till
att producera antikroppar. Vaccin med levande forsvagade sjukdomsalstrare ger ett

langvarigt och ett tillrdckligt skydd efter 1-2 veckor efter vaccinationen. (THL 2017).

4.2.2 Hjilpimnen

For att vaccinet ska ha en lamplig konsistens, effekt och héllbarhet finns det nodvéandiga
hjdlpdmnen i vaccinet. Ett vaccin innehaller vatten, konserveringsmedel och
forstarkningsdmnen eller adjuvans. Vatten dr det viktigaste hjdlpdmnet eftersom de dvriga
komponenterna har 19sts upp 1 vattnet. Konserveringsmedel laggs till i vaccin for att

skydda mot obekanta sjukdomsalstrare. I vaccin anvindas bland annat formaldehyd,



neomycin och fenol som konserveringsmedel. Konserveringsmedlet 1 vaccinet dr ofarliga

eftersom halterna ar s sma.

De flesta vaccin innehéller dven ett eller flera forstirkningsdmnen vilket bidrar till ett
starkare och varaktigare skydd. Det vanligaste forstarkningsdmnet som anvinds ar
aluminiumfosfat. Genom att kombinera tva olika forstarkningsdmnen forbéttras ytterligare
vaccinets skydd. For att vaccinets konsistens och blandning ska ldmpa sig for kroppen

tillsdtts dven salter, aminosyror och surhetsreglerande &mnen. (THL 2016).

4.2.3 Influensavaccin

Influensavaccin kan administreras pa tva olika sitt: injektion eller som nésspray.
Influensavacciner som injiceras bestér av renade mikrober frén tre olika virusstammar.
Virldshélsoorganisationen (WHO) avgor arligen vilka virusstammar som ska anvindas i
vaccinet. Virusstammarna faststélls enligt vilka virus som troligtvis kommer att orsaka
influensa under kommande sdsong. Virusstammarna godkinns sedan av europeiska
likemedelsmyndigheten (EMA). Influensavaccinerna innehéller inte hela virus, endast
delar av dem. Viruset i influensavaccinet odlas i1 befruktade dgg som sedan renas, spjélkas
och inaktiveras med formaldehyd. Vaccinerna for sdsongsinfluensa i det allménna
vaccinationsprogrammet innehéller inte konserveringsmedel eller adjuvans.
Influensavaccin i form av ndsspray ges it barn i aldern 24 — 35 manader som ett alternativ
till injektion. Den nationella expertgruppen for vaccinationsérenden och THL utfdrdar den
aldersbaserade rekommendationen. Influensavaccinet ger endast skydd mot influensa och
andra mojliga foljdsjukdomar. Influensavaccinet skyddar inte mot vanlig forkylning, snuva

eller hosta. (Fimea u.a.; THL 2017).

4.2.4 Biverkningar av influensavaccin

Varje vaccin kan ge biverkningar som &r karaktéristiskt for vaccinet 1 fraga, det géller dven
influensavaccin. Biverkningar av influensavaccin féorekommer hos ungefér var fjarde

méinniska som tagit vaccinet och dr oftast ej allvarliga.

Influensavaccin som injiceras kan ge lokala symtom kring injektionsstéllet for bdde vuxna
och barn. Huden runt injektionsstéllet kan 6mma, fa en l4tt rodnad eller svullnad.

Symtomen gar 6ver pa nagra dagar. Mycket ovanliga biverkningar &r olika neurologiska
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skador, inflammationer i leder och minskat antal blodplattar i blodomloppet. Dessa
biverkningar har mycket séllan rapporterats. Vanliga biverkningar hos smé barn som fér
influensavaccin genom nisspray ar svar snuva och nistdppa. Barn under 2 ar kan dven fa
feber efter vaccinationen. Over 10 procent av de barn som vaccineras med nisspray far

nagon eller flera av dessa biverkningar.

Gemensamma biverkningar for bade injektion och nisspray forekommer dven allmidnna
sjukdomssymtom. Symtom som muskel- och ledvirk, huvudvérk och litt feber kan

uppkomma. Man kan dven uppleva illaméende.

For att lindra de vanligaste symtomen av influensavaccineringen kan man anvénda sig av
smdrtstillande eller febernedséttande ldkemedel. Om man fatt ndgon av de generella
biverkningarna efter influensavaccination betyder det dock ej att man inte i1 fortsdttningen
kan vaccinera sig. Inte heller symtom som hudreaktioner dr nigot hinder for fortsatt
vaccination. Huvudparten av de som vaccineras med influensavaccin far inte influensa. I
de fa fall dir den vaccinerade énda insjuknar ar det oftast en mycket mildare variant och

sjukdomstiden dr betydligt kortare. (THL 2017).

I Finland dr det THL och Fimea som star for 6vervakningen av vaccinsidkerheten och
uppfoljningen av dess biverkningar. Efter att ett vaccin beviljats foljer myndigheterna upp
vaccinets eventuella biverkningar. Bdde dvervakningen och uppf6ljningen av
biverkningarna sker pé internationell niva och &r ett nationellt samarbete.
Sakerhetsdvervakningen av vacciners biverkningar &r av stor betydelse eftersom de
allvarligare och ovanligare biverkningarna upptécks forst nir vaccinet tillimpats 1 storre
omfattning. I Finland rapporteras biverkningarna av vacciner till Fimea, frdn och med 1
mars 2017, som 1 sin tur skickar vidare fallen till europeiska ldkemedelsmyndigheterna,
EMA. EMA for sedan vidare informationen till den som besitter forsiljningstillstdndet pa

vaccinet. Aven WHO underrittas. (THL 2015).

4.2.5 Det nationella vaccinationsprogrammet

I Finland finns ett nationellt vaccinationsprogram utfardat av Social- och
hilsovardsministeriet vilket beréttigar finldndare till gratis vaccin. Malet med
vaccinationsprogrammet ar att skydda befolkningen mot smittsamma sjukdomar.

Vaccinationerna &r frivilliga. Utover vaccinationsprogrammet finns det mojlighet att ta
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andra vaccin. (Social- och hélsovirdsministeriets (SHM) u.&.; THL 2017). Vilka vaccin
som ska anvindas och malgrupperna for kostnadsfri vaccination utses arligen av Institutet
for hélsa och vilfard (THL) pa basis av rekommendationer fran den nationella

expertgruppen for vaccinationsidrenden. (Fimea u.4.).

Influensavaccinationen mot sdsongsinfluensa ingér 1 Finlands nationella
vaccinationsprogram och dr kostnadsfritt for personer dir influensan hotar den personliga
hélsan eller for dem som har stor nytta av vaccinationen. (SHM § 421/2004 § 448/2007).
Vaccinet ér en fordel dven till dem som inte tillhor grupper som far vaccinet kostnadsfritt.
For individer som inte hér inom ramen till kostnadsfri influensavaccin krivs ett lakarrecept
for att kopa vaccinet pé apotek. Vaccinet tas med till en hélsostation dér yrkeskunnig

personal sedan injicerar vaccinet. (Fimea u.a.; THL 2017).

4.3 Pandemrix

Pandemrix 4r vaccinet man utvecklade mot influensavigen A/HIN1. Ar 2008 godkiinde
CHMP (The Committee for Medicinal Products for Human Use) Pandemrix som ett
influensavaccin. Den 20:e maj 2008 beviljade Europeiska kommissionen ett godkdnnande

for forsdljningen av Pandemrix som géllde i hela EU. (THL 2010).

I vaccinet sattes inaktiverade virusceller frin HIN1 som sedan injicerades under huden
som manga andra vaccin. Ménniskans egna celler klassade viruscellerna som framlingar
och utvecklade antikroppar mot viruset. Ifall den vaccinerade blev utsatt for de “’riktiga”
viruscellerna skulle personen redan ha antikroppar mot HIN1, inte reagera lika starkt och

ha lindrigare symtom. (Lakemedelsverket 2017, Duodecim 2017).

Forutom HIN1-viruskomponenten innehdll Pandemrix dven ett adjuvans. Adjuvans ér
dmnen som blandas med ett eller flera antigener i vaccinet och forstarker kroppens
immunforsvar. [ Pandemrix vaccinet anviande man adjuvanset AS03. Detta adjuvanset
utvecklades speciellt for pandemi vaccinet 2009—2010. P& grund av adjuvanset var det
mdjligt att anvéinda en betydligt mindre méngd virusantigen i vaccinet, vilket dr viktigt i en
pandemisituation. Detta bidrog dven till att framstillningen av Pandemrix var aningen

snabbare dn tidigare influensavaccinationer.
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Pandemrix visade sig vara mycket effektiv mot H1N1-influensan och man pabdrjade en
vaccinationskampanj i Finland. Man bdrjade med att vaccinera barn och unga i oktober
2009 och fortsatte med vaccinationskampanjen till slutet av 2009. I borjan av 2010
vaccinerade man slutligen dven vuxna. (Vaarala 2015, 32-37). Vanliga biverkningar som
rapporterades fran vaccinet var huvudvérk, vérk vid injektionsstéllet, trotthet och frossa.

THL rekommenderade att avsluta vaccinationerna i augusti 2010. (u.a.).

4.4 Narkolepsi

Narkolepsi dr en neurologisk sjukdom. Ordet narkolepsi kommer frdn de grekiska orden
Narke= somn och lepsis= anfall. Narkolepsi har &nnu en delvis okédnd etiologi, dock har
det upptéckts att personer som insjuknar i narkolepsi saknar en del av vissa hjdrnceller som
producerar hormonerna hypokretin eller orexin. Hormonerna dr peptidhormoner som

reglerar aptiten och reglerar vakenheten. (Socialstyrelsen 2014).

Det finns tre olika varianter av narkolepsi. Den forsta adr primdr narkolepsi och har ingen
kidnd orsak eller andra kdnda utlésande faktorer. Den andra varianten ar sekunddr
narkolepsi. Den sekunddra narkolepsin tros paverka en del i hjdrnan som kallas
hypotalamus. Det dr i hypotalamus som hormonerna hypokretin eller orexin finns. Orsaken
kan vara en tumor, en skada eller ndgot som orsakat syrebrist i hypotalamus. Den tredje
varianten dr mycket sdllsynt men éarftlig. Den heter familjdr narkolepsi pa grund av
arftligheten. Familjar narkolepsi tros bero pd att de celler som producerar hypokretin och
orexin forstors pd grund av en autoimmun reaktion i nerverna. (Ladkédrikirja Duodecim

2016; Socialstyrelsen 2014).

Narkolepsi drabbar ofta yngre personer. Hos tio procent tar sig sjukdomen i uttryck fore tio
ars alder (Socialstyrelsen 2014). Symtomen bdrjar ofta i tonaren, fore trettio ars alder. Det
tidigaste och eventuellt det mest uppenbara symtomet dr dagsdomnighet och somnattacker
som inte gir att forhindra. Till symtomen hor kraftig somnighet dagtid och
svarkontrollerade somnattacker. Somnattackerna intriaffar ofta i monotona (=enformiga,
trakiga) situationer och kan direkt vara farliga. Andra symtom som muskelsvaghet,
hallucinationer, sdmnparalys och délig nattsdmn kan dven forekomma. Kataplexiattacker
ar ett avgorande symtom 1 frigan om diagnostisering. Kataplexiattack betyder plotslig

forlust av muskelkontroll i vakenhet. (Lakartidningen 41/2014).
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Narkolepsi paverkar frimst REM-somnen. REM-sdmnen 4r en period under sovandet di
man vanligtvis drommer. Karakteristiskt for REM-somnen dr att dgonen har snabba
rorelser och att hjarnans aktivitetsgrad 4r den samma som vid vakenhet, &ven drommar ar
vanliga under denna period. En period dr vanligtvis 90—120 minuter 1ang och uppkommer
cirka fyra eller fem ganger under en vanlig nattsomn. Ett annat typiskt drag for REM-
somnen &r att skelettmusklerna dr forlamade. Narkolepsi orsakar att REM-somnen inte
fungerar normalt. Sjukdomen kan orsaka att REM-somnattacker kan upptridda mycket
snabbt och ibland dven i vaket tillstdnd, vilket &r orsaken till de pldtsliga sdmnattackerna.
Aven nattsémnen blir forsimrad om inte REM-sémnen fungerar normalt. (Lazkérikirja

Duodecim 2016; Socialstyrelsen 2014).

Att stilla diagnosen narkolepsi tar oftast ldng tid och utredningen kan vara diffus. Man
konstaterar diagnosen utifran typiska symtom som dagsomnighet och affektutdsta
kataplexiattacker. En somnutredning gors didr man méter, under en sOmn pa minst 6
timmar, hur linge det tar for patienten att somna och hur ldnge det drojer fore patienten gar
in i REM-somnen. Fore Pandemrix uppskattade man att det tog cirka 10 ar fore
diagnostiseringen var klar géllande narkolepsi, men idag 4r utredningstiden betydligt

kortare pa grund av uppmirksamheten kring Pandemrix. (Lékartidningen 41/2014).

Idag finns endast symtomlindrande lakemedel f6r vuxna mot narkolepsi. Lakemedlen okar
dagvakenheten och minskar kataplexiattackerna, samt forbéttrar nattsomnen. I forsta hand
anvinds modafinil och metylfenidat for att lindra symtomen. For barn finns &nnu inga
symtomlindandre ldkemedel. Trots att inga likemedel dnnu tagits fram for att lindra
narkolepsi symtomen hos barn finns det dock betydande erfarenheter av att behandla
kataplexi med SSRI och natriumoxibat. SSRI &dr en forkortning for selektiva
serotonindterupptagshammare. SSRI &r idag det mest anvinda ldkemedlet mot depression
och verkar genom att reglera serotonin och noradrenalin nivinerna i nervidndorna i
kroppen. Natirumoxibat ar ett verksamt &mne 1 ldkemedel som tagits fram for att forstdrka
nattsomnen hos maénniskor med narkolepsi. (L&dédkédrikirja Duodecim 2015/2016;

Lakartidningen 41/2014).

Det krdvs mycket stdd och unga barn insjuknade i narkolepsi behdver forstaelse fran
skolan och vinnerna. Det ar viktigt att informera de ndrmaste anhoriga om sjukdomen och

situationen eftersom det dven psykiskt dr en tung sjukdom. (Socialstyrelsen 2014).
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4.5 Sambandet mellan Pandemrix och Narkolepsi

Under 2009 och 2010 konstaterades 1 Norden och Frankrike en markabel 6kning av antalet
barn och en del vuxna som insjuknat i narkolepsi. I Finland 6kade risken for narkolepsi
med 4-9 ganger hos barn och ungdomar efter vaccinationen med Pandemrix.

(Lékartidningen 14/2014).

Endast en kort tid efter 6kningen av narkolepsi konstaterades ett betydande samband
mellan narkolepsifallen och vaccinet Pandemrix. De som insjuknade hade en speciell
HLA-variant som bidrog till insjuknandet. HLA kallas d4ven for Human Leykocyt Antigen
och ér en del av kromosom nummer sex. HLA-antigenen har en viktig roll 1 férekomsten
av en del olika sjukdomar, i detta fall narkolepsi. De forsta fallen av narkolepsi i samband
med Pandemrix uppticktes varen 2010, drygt ett ar efter att de fOrsta grupperna vaccinerats
2009. I augusti 2010 inledde THL ett projekt med en narkolepsiarbetsgrupp som hade
uppgiften att undersoka epidemiologiska och immunologiska kopplingar mellan narkolepsi
och Pandemrix. Undersdkningen resultat visade klart samband mellan Pandemrix och
narkolepsi. Per 100 000 vaccinerade barn forekom det femton procent fall av narkolepsi,
risken att insjukna var 1/2000 om man horde till 1 riskgruppen. Man undersokte &ven om
det 6kade antalet narkolepsi fall kunde bero pé infektion av HIN1, men nidgot samband

hittades inte. (Vaarala 2015, 32-37).

I Finland gjordes en studie for att utesluta sambandet mellan narkolepsi och HIN1
infektioner. Endast 2 av 45 narkolepsidrabbade barn hade antikroppar som tydde pa en
HINT1 infektion. Efter denna studie kunde man konstatera att HIN1 infektioner inte var

orsaken till det 6kade antalet narkolepsifall 2009—2010. (Vaarala 2015, 32-37).

Finska ldkareséllskapet gjorde en utredning pa vad det var i Pandemrix som orsakade
insjuknandet 1 narkolepsi. Outi Vaarala (Finska ldkaresillskapet) konstaterade tillsammans
med professor Seppo Meri, Tobias Freitag och forskare frdn Novartis (Schweiziskt globalt
likemedelsbolag) att en viss vaccinantigen som fanns i Pandemrix gjorde att
sjukdomsalstrande leukocyter aktiverades och orsakade pa sa sitt en autoimmun sjukdom,
narkolepsi. Nagra andra samband mellan 6vriga HIN1- vacciner har inte konstaterats
vilket tyder pé att det var i tillverkningsprocessen som virusantigenet fordndrades och

orsakade narkolepsi i fallet om Pandemrix. (Vaarala 2015, 32-37).
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5 Tidigare studier

I detta kapitel beskrivs de tidigare studier som gjorts kring upplevelserna av narkolepsi och
Pandemrix. Vi sokte efter upplevelser hos de som drabbats av narkolepsi i vilket
sammanhang som helst. Vi valde att inte ha med tidigare studier om sambandet mellan
Pandemrix och narkolepsi i detta kapitel eftersom det inte svara pa véra fragestillningar.
Tidigare studier gillande sambandet mellan Pandemrix och narkolepsi finns i den

teoretiska bakgrunden.

5.1 Sokprocessen och urvalsprocessen

Vi valde att soka med sokord som vi ansag var mest relevanta till vart syfte, att undersoka
upplevelserna hos de drabbade. Véra sokord var pa svenska och engelska. Flera sokningar
gjordes och vi anvénde olika ordkombinationer samt enskilda ord, sdsom "narcolepsy",
"vaccine", "Pandemrix", "mass vaccination", "side effects", "influenza", "HIN1", "swine
influenza", "lived experience" och "experiences". Sokorden soktes pa Cinahl, Finna och
SweMed+. S6kningarna begransades till att ha referenser, vara vetenskapligt granskade

eller i full text. Vi valde dven att s6ka med dessa sokord utan nagra begransningar. Inga

relevanta artiklar hittades med dessa sokningar.

Det gjordes ett ytterligare forsok pd Cinahl men da soktes artiklar om upplevelser fran
vilket vaccin som helst. Till den sokningen anvindes sokorden "vaccine", "lived
experience" och "side effects", orden soktes kombinerat. Inte heller da hittades relevanta
artiklar om upplevelser av en sjukdom som resultat av ett vaccin. Dérefter gjorde vi en
sokning pd Google Scholar. S6korden som anvindes var "Pandemrix", "narcolepsy" och
"lived experience". Sokningen gav 182 resultat varav en relevant artikel valdes. De
resterande artiklarna behandlade inte vart val av @mne i form av upplevelser och var inte i
den synvinkeln vi sokte efter. Vi valde att ha med artikeln eftersom den beskriver

narkolepsins inverkan pé skolgangen, fordldrarnas och ldrarnas upplevelser samt

uppfattningen om stddet som gavs.

Bilaga dver sokningarna hittas nedan.
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Bilaga 1
Databas Sokord Begriansningar  Antal Antal
traffar valda

CINAHL with Pandemrix AND Full text 0 0
full text narcolepsy Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with Pandemrix AND Full text 0 0
full text experience Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with Pandemrix AND Full text 0 0
full text lived experience Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with Narcolepsy AND Full text 0 0
full text vaccine Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with Narcolepsy Full text 11 0
full text Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with Vaccine AND side Full text 24 0
full text effect Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with swineflu Full text 0 0
full text Peer reviewed
(EBSCO) References

available
CINAHL with Mass vaccination Full text 0 0



full text
(EBSCO)

CINAHL with
full text
(EBSCO)

CINAHL with
full text
(EBSCO)

CINAHL with
full text
(EBSCO)

CINAHL with
full text
(EBSCO)

CINAHL with
full text
(EBSCO)

CINAHL with
full text
(EBSCO)

FINNA

FINNA

FINNA

AND swineflu

massvacination

HIN1 AND

experience

Narcolepsy AND

lived experience

Influenza AND

pandemrix

Vaccine AND side
effect AND lived

experience

Vaccine AND side
effect AND lived

experience

Pandemrix AND

experience

Pandemrix AND

lived experience

Pandemrix AND

Peer reviewed

References
available

Full text

Peer reviewed

Full text

Peer reviewed

Full text

Full text

Full text

Peer reviewed

Full text

E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska

d
E-artikel

265

302

120

17



FINNA

FINNA

FINNA

FINNA

FINNA

FINNA

FINNA

narcolepsy

Vaccine AND lived

experience

Narcolepsy AND

lived experience

HINI AND

pandemrix

Vaccine AND side
effect AND

narcolepsy

Mass vaccination
AND side effect
AND narcolepsy

Mass vaccination
AND influenza
AND narcolepsy

Mass vaccination

AND swineflu AND

narcolepsy

Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska

d
E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

E-artikel
Fulltext

Referentgranska
d

3940

139

229

92

31

54

18
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Google Scholar | Pandemrix, E-artikel 182 1
narcolepsy and lived
experience
SweMed+ pandemrix Peer reviewed 1 0
tidskrifter
E-artikel
SweMed+ HIN1 OCH vaccin Peer reviewed 14 0
tidskrifter
E-artikel
SweMed+ vaccin OCH Peer reviewed 2 0
erfarenhet tidskrifter
E-artikel
Swemed+ narkolepsi OCH E-artikel 16 3
vaccin
SweMed+ vaccin OCH Peer reviewed 0 0
) ) tidskrifter
biverkning
E-artikel

5.2 Narkolepsins paverkan pa skolging samt uppfattning om stod som

gavs och dess nytta

Karjalainen har gjort en kvalitativ studie med syftet att ta reda pa hur narkolepsi som f6ljd
av Pandemrix paverkar skolgangen, skolarbetet och dess paverkan pé sex skolelever. Syftet
med studien var dven att ta reda pa upplevelser kring stodet som gavs. Som
datainsamlingsmetod anvindes enkéter vilka fordldrarna, ldrarna och barnen svarade pa.
Enkiterna hade béade strukturerade och Sppna fragor. Fordldrarna och ldrarna hade skilda

enkiter. Datamaterialet samlades in ar 2012 och analyserades med innehéllsanalys.

Barnen som deltog i studien lider av somnighet dagtid och sémnattacker pa grund av
narkolepsi. De har dven problem med koncentrationen och sin uppmérksamhet. Sjukdomen
har overlag forsvagat barnens forméga att funktionera och deras inldrningsprocess

betydligt. Hos vissa barn har en del tidigare fardigheter fallit bort 1 borjan av sjukdomen.
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Enligt studien forekommer det flertal problem 1 médnga omraden i hela livet. (Karjalainen,

et.al. 2013, 874).

Enligt fordldrarna forekommer det fordandringar i beteendet och mentala problem hos varje
barn vid tidpunkten av insjuknandet. Barn och deras familjer betraktar dessa symtom som

de svéraste. (Karjalainen, et.al. 2013, 874)

Ett konstant behov att folja barnets aktivitetsniva &r ett av problemen som forildrarna
upplevde dagligen. Problemen var tvungna att bli beaktade i skolan och andra miljéer som

ar naturliga for barnet. (Karjalainen, et.al. 2013, 874)

Enligt fordldrarna och lararna var néstan alla barnens skolsituation relativt bra. Gemensamt
for alla barnen var dock att deras skolarbete rasat vid tidpunkten av insjuknandet. Barnens
intresse och motivation i skolan varierade dagligen beroende pa deras mentala och fysiska

tillstand, vilket paverkade deras kognitiva forméga. (Karjalainen, et.al. 2013, 875)

Efter att ha insjuknat 1 narkolepsi fick flera av barnen problem med depression och stress.
En del av barnen tappade livsglddjen och var inte lika lyckliga lingre. Barnen blev fortare
arga och irriterade pa grund av den konstanta trottheten. Att barnen forlorade kontakten
med sina vanner framkom ocksé hos hilften av barnen som deltog i studien. Det var
vanligt att barnen var sociala under skoltid med pa fritiden isolerade sig de fran sina

vanner. (Karjalainen, et.al. 2013, 876)

Enligt studien har narkolepsin paverkat barnen skolgang och behovet av stod. Studien
visade att det inte finns tillrdckligt med stod men skolorna visade flexibilitet géllande olika
16sningar pd problem. Barnen borde ha rétt till det stodd som behovs for att de ska kunna
vixa och utvecklas mentalt. Narkolepsin orsakade ocksa problem pa andra sétt i barnens
liv. Fem av de sex barnen som deltog i studien hade problem med uppférandet och dven
emotionella svagheter. Socialt inverkade narkolepsin pa barnen genom att de isolerade sig

och tog avstind fran de ndrmast anhoriga. (Karjalainen, et.al. 2013, 877)
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6 Studiens genomforande

I detta kapitel behandlar vi vilken datainsamlingsmetod och dataanalysmetod som kommer
att anvindas samt hur det praktiska genomforandet av studien gér till. Vi beskriver vad
bloggning innebir eftersom vi anvénder oss av bloggar som vart datamaterial. Véra

informanter kommer dven att presenteras i detta kapitel.

6.1 Attblogga

En blogg innebér en personlig dagbok eller logg som ar tillgidnglig for alla att ldsa pa
internet. Karakteristiskt for en blogg &r regelbundna, skriftliga inligg med egna
iakttagelser och personliga dsikter gillande dagliga héndelser som é&r intressanta i
samhdllet. I samband med inldggen dr det vanligt med bl.a. lankar, artiklar, andra bloggar,
bilder eller videor som ar relaterat till det som skrivs om. Varje blogginlagg blir
datummarkt och ldsarna till bloggen kan publicera personliga kommentarer pd
blogginldggen. Bloggarna har sitt ursprung fran mitten av 1990-talet och utformades da av
websidor och nidtdagbdcker, innehéllet bestod av personliga kommentarer inom ett visst
dmne. Bloggarnas popularitet har 6kat bade snabbt och enormt sedan slutet av 1990-talet
och ér nu en del av de sd kallade sociala medier. De flesta bloggar drivs av privatpersoner
men manga bloggar, i synnerhet professionella bloggar, drivs ofta med hjilp av reklam.

(Jansson u.a.).

6.2 Kbvalitativ design

Vi har en kvalitativ design pd var studie. En kvalitativ design innebér att studera olika
individers erfarenheter av en viss hindelse. Vid en kvalitativ studie deltar ett farre antal
personer. For att samla in data till studien kan man bland annat anvénda sig av intervjuer,
fokusgrupper eller tolka texter. Vi kommer att tolka skriftliga inldgg fran véra utvalda
bloggar. Med den kvalitativa forskningsmetoden vill man f4 en insikt och forstéelse for
inneborden av ett fenomen fran de personer som deltar i studien. Informationskéllans
asikter och upplevelser anvdnds sedan for att analysera och att tolka for att {4 ytterligare
kunskap om fenomenet. Det finns inget som &r rétt eller fel i individernas erfarenheter.

(Henricsson & Billhult 2012, 130).
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Vi anvénder oss av en kvalitativ design eftersom vi vill beskriva kdnslor och upplevelser
kring narkolepsi och Pandemrix. Med den kvalitativa designen far vi ett personligt och

berittande innehall.

6.3 Innehallsanalys

Innehallsanalys dr en metod som anvinds for att analysera skrivna, virtuella eller verbala
texter och dr en forskningsmetod som anvinds i manga vardstudier. Innehdllsanalys &r en
analysmetod som dven anvinds for att analysera dokumenttexter. Genom
innehéllsanalysen dr det mojligt att avskilja ett flertal ord med samma betydelse till mindre
innehéllsrelaterade kategorier och fordjupa forstaelsen for ett fenomen. Mélet med detta &r
att fa en kortfattad men innehéllsrik beskrivning av ett fenomen. Beskrivningen bestar av
begrepp eller kategorier och dessa kategorier beskriver i sin tur fenomenet. Forskarna ska
sjdlva vilja mellan att anvidnda sig av ordet begrepp eller kategorier. Vi kommer att
anvinda oss av ordet kategorier vilket ocksd anvénds for det mesta i litteraturen. (Elo &

Kyngés 2008, 107-108).

Innehallsanalys kan anvindas pa bade kvalitativt och kvantitativt datamaterial, och det kan
ha ett induktivt eller deduktivt ndrmelsesitt. Vilket ndrmelsesétt man anvénder avgors av
orsaken for studien som gors. Kategorierna som skapas fas fran datamaterialet i den
induktiva innehéllsanalysen. Om det finns begriansat med tidigare kunskap om fenomenet
ar det rekommenderat att anvinda ett induktivt ndrmelsesitt. Vi kommer att anvénda oss av
ett induktivt ndrmelsesitt eftersom det finns begrinsat material kring vart imne sedan
tidigare. Ur de utvalda bloggarna kommer vi att vilja ut datamaterial som passar med vart
syfte och material som svarar pa vara fragestdllningar. Det finns tre olika faser i det
induktiva ndrmelsesittet; forberedelsefasen, organiseringsfasen och rapporteringsfasen.
Forberedelsefasen gér ut pa att vilja ut analysenhet, vilket kan vara ett tema eller ett ord.
Man fortsétter sedan med att organisera datamaterialet genom att gora en 6ppen kodning,
skapa kategorier och genom abstraktion. Oppen kodning innebér att man gér noteringar
och rubriker i datamaterialet medan man ldser igenom det. Datamaterialet lases flera
ganger om och det gdrs s& manga rubriker eller teman som behdvs for att beskriva alla
aspekter 1 datamaterialet. Rubrikerna flyttas sedan till skilt papper och vid det hir stadiet

skapas kategorierna fritt. Abstraktion betyder att man formulerar en generell beskrivning



23

av amnet for studien genom kategorier, och varje kategori far sitt namn utifran innehallet 1

datamaterialet. (Elo & Kyngés 2008, 109-111).

6.4 Studiens praktiska genomforande

For att genomfora vér studie borjade vi med att soka efter bloggar pa internet. Vi valde fem
bloggar vars utvalda inldgg analyserades. Vi borjade med att sdka efter de forsta inléggen i
bloggarna som ndmnde att informanterna fétt sin narkolepsi fran Pandemrix. Frdn och med
det inldgget fortsatte vi att ldsa alla inldgg 1 kronologisk ordning som hade och gora med
Pandemrix, narkolepsi eller deras upplevelser. Vi slutade att ldsa d& det inte fanns
ytterligare inldgg som ndmnde narkolepsi, Pandemrix eller deras upplevelser. De utvalda
inldggen skrevs ut till pappersformat, vilket resulterade totalt i 73 stycken A4 sidor. I
pappren markerades alla meningsenheter géllande narkolepsi, Pandemrix, deras
upplevelser samt det som svarade pa véra fragestillningar 1 olika farger. De markerade
menigsenheterna skrevs sedan over till ett dokument pa datorn. Alla meningsenheter
samlades under tillhorande blogg pa ett enda dokument. Meningsenheterna delades in

utgdende fran véra fragestillningar och anvindes sedan som citat till resultatredovisningen.

6.5 Forskningsetik

For att forsvara manniskors grundldggande virde och rittigheter finns det forskningsetik.
Forskningsetik ér de etiska reflektionerna som gors genom hela studien och skyddar de
individer som medverkar i forskningen. Etiska reflektioner gors redan vid val av &mne och
vid fragestéllningen. Genom hela forskningsprocessen ska informanterna bemdtas med
respekt, d&ven om de véljer att avstd helt eller att avsluta mitt i studien. Alla har
sjalvbestimmande rétt vilket innebér att de som medverkar kan sjdlva bestimma hur lange
de vill delta. Informanten ska inte skadas, utnyttjas eller utsattas for andra risker i samband

med studien. (Kjéllstrom, 2012, 70-71).

I Vetenskaplig teori & metod namner Skarséter och Ali att de forskningsetiska reglerna i
den fysiska vérlden dven géller for forskning som gors via internet. Riktlinjerna for
forskning genom internet dr dock otydliga vilket forstirks av den konstanta utvecklingen

inom internetforskning. Pa grund av den snabba utvecklingen dr det svért att ha
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uppdaterade lagar och foreskrifter. Med den snabba utvecklingen &r det viktigt att alltid
kolla upp de senaste foreskrifterna som géller. (2012, 260).

Fragan ar dock om allt offentligt som finns pa internet &r till vem som helst att anvénda.
Bland annat bloggar, olika forum och kommentarer i kommentarsfélt kan vara offentligt pa
internet. Amnet dr omtvistat och det finns méanga olika &sikter. Bér man f3 ett godkéinnande
eller inte fOr att anvéinda material som éar tillgingligt for vem som helst att anvdnda?

(Skarsiter & Ali, 2012, 260-261).

Bloggarna vi valt till var studie dr inte l16senordskyddade och vem som helst kan ldsa dem.
Eftersom bloggarna har varit fria for allmédnheten att 14sa beslot vi oss for att inte fraga lov
av skribenterna for att anvdnda deras material. Med att inte fraga lov av skribenterna eller

berdtta om var studie anser vi att det inte paverkar deras textinldgg.

6.6 Datainsamlingsmetod och val av informanter

Vi valde att fritt soka pa internet efter bloggar som passade in med vart tema. Vi anvénde
sokorden "narkolepsi", "Pandemrix", "svininfluensa", "vaccin", "blogg" och "erfarenheter".
For att fa storsta mdojliga tickning av &mnet sokte vi pa svenska, finska och engelska. I
bloggarna sokte vi efter beskrivna upplevelser och tankar hos anhoriga och de som
drabbats. Vi lade snabbt mérke till att det inte fanns stort utbud att vélja frdn. Dock hittade
vi manga olika forum pé internet dér flera hade skrivit om sina erfarenheter om narkolepsi
1 samband med Pandemrix. Eftersom vi 1 forsta hand &r ute efter bloggar som ar skrivna
under en ldngre tid av samma person passade inte forumen riktigt in i var beskrivning. Vi
stotte dven pa ett flertal bloggar dér skribenten inte skrev sérskilt mycket om sin narkolepsi
och erfarenhet, vilket skulle gett oss for lite anvidndbart material. En stor del av de
bloggarna vi hittade hade dven fokus pa annat dn det tema vi sokte efter. Ett annat problem

vi stotte pa var att skribenterna som bloggade om sin narkolepsi inte hade fatt sin sjukdom

till f6ljd av Pandemrix, vilket inte stimmer dverens med vér studie.

Slutligen valde vi fem bloggar att analysera. Tre bloggar frdn Sverige och tv bloggar frén
Finland. Vi valde dessa bloggar eftersom skribenterna beskriver sina upplevelser vilket ar
det viktigaste vi soker efter och vill ha svar pa. Vi anser att de bloggar vi valt ar tillrdckligt

innehéllsrika och uppfyller vara krav samt svarar pa vara fragestéllningar.



25

6.7 Presentation av informanterna

I detta kapitel beréttar vi om bloggarnas skribenter, tiden dé de insjuknade samt kort om
deras livssituation. Vi har valt att endast ndmna deras fornamn d@ven om deras bloggar ar

offentliga for alla pa internet.

Var forsta bloggerska heter Matilda och &r en av vara tre svenska bloggar. Matilda ar
sambo med sin pojkvén. Matilda har en véldigt bred symtombild och fick sina forsta
narkolepsisymtom frdn Pandemrix sensommaren 2011. Frdn och med &r 2012 forvarrades
symtomen, trottheten blev kronisk och Matilda borjade uppleva sémnparalyser. Aven
vikten 6kade och kataplexier blev vardag. Matilda bloggar om sin narkolepsi for att
undervisa och for att skapa forstaelse om att narkolepsi inte endast handlar om att vara
trott. Matilda har dven hittat sina knep for att ma sa bra som mgjligt med sin narkolepsi och

hoppas andra kan ta nytta av dem. (Blogg 1)

Var andra bloggerska heter Hanna och dr en av vara tva finska bloggar. Hanna insjuknade i
narkolepsi efter att hon fatt Pandemrix i skolan i samband med influensa A epidemin. Efter
endast ndgra ménader borjade Hanna ldgga marke till symtom som trétthet, svarigheter att
sova pd natten, mardrommar, koncentrationssvarigheter och minskad hunger. Férutom de
vanliga symtomen som hor till narkolepsi lider Hanna ocksa av svéra attacker av kataplexi
och hallucinationer nattetid. Hon startade sin blogg for att f4 andra méanniskor att béttre
forsta hur det ar att leva med narkolepsi och sprida kunskap om sjukdomen. Hon delar med
sig av sina tankar och skriver mycket om hur hon hanterar vardagliga saker med sin

narkolepsi. (Blogg 2)

Var tredje bloggerska heter Sanni och dr den andra finska bloggen. Sanni insjuknade i
narkolepsi med kataplexi efter Pandemrix och beskriver sin vardag som annorlunda pa
grund av detta. Sanni dr sambo med sin pojkvén och tillsammans har de en hund och en
son. Bloggen fungerar som Sannis dagbok dér hon kan skriva av sig medan det dr offentligt
for andra att ldsa. Sanni onskar i framtiden antingen borja jobba med kortare arbetsdagar

eller aterga till skolan for att f4 en utbildning. (Blogg 3)

Vér fjarde bloggerska heter Monica och &r mamma till Tobias. Monica skriver om Tobias
"Lillskrutt" som drabbades av narkolepsi i samband med Pandemrix. Monicas blogg dr en

av de tva bloggar vi valt, som skrivs av en anhorig till en narkolepsidrabbad. I bloggen
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skriver hon om hur de standigt kdmpar for att fa ordning pa deras liv igen. Bloggen ar dven
en del av Monicas terapiarbete. Vi valde att ha med Monicas blogg eftersom vért syfte ér

att dven ta reda pd hur anhoriga upplever situationen. (Blogg 4)

Vér femte bloggerska heter Emelie och &r ocksa skriven fran en anhorigs perspektiv.
Emelie skriver om sin son som drabbades av Pandemrix och ndmner honom som "N" i
bloggen. Emelie valde att lata bada sina soner bli vaccinerade med Pandemrix i samband
med HIN1-epidemin, for att stoda de svaga i samhillet fran att insjukna. Redan tre veckor
efter vaccinationen mirkte Emelie att nagot inte stimde med "N" och efter nio ménaders
utredning fick "N" diagnosen narkolepsi med kataplexi. Emelie skriver om hur det &r att
vara mamma till en son som lider av narkolepsi och dven hur hon tar sig genom vardagen

som stod till sin son. (Blogg 5)

7 Resultatredovisning

I detta kapitel redovisar vi vart resultat 1 studien. Resultatet svarar pd informanternas
upplevelser kring narkolepsin, livspadverkan och stddet de far. Vi har delat in resultaten i
huvudkategorier, kategorier och underkategorier. I varje underkategori finns det flera citat
som beskriver kinslorna hos vara skribenter. De finska citaten &r inte dversatta eftersom vi

vill behalla skribenternas egna ord.

Figur 1.

Huvudkategori Kategori Underkategori

Upplevelser kring Okad oro Ovisshet
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7.1 Upplevelser kring narkolepsi

Huvudkategorin upplevelser kring narkolepsi &r indelat i tre kategorier; okad oro, kinsla
av att inte orka och kdnsla av kontroll. 1 kategorierna och underkategorierna lyfter vi fram

bade negativa och positiva upplevelser som informanterna upplever kring narkolepsin.

7.1.1 Okad oro

I denna kategori tar vi upp hur informanterna uttrycker sin 6kade oro efter insjuknandet.
Oron framkommer i underkategorierna ovisshet, ridsla, angest, frustation och sorg.
Informanterna beréttar bland annat om angestfyllda tankar och om frustationen over att de

drabbats.

Ovisshet

Ovisshet upplevs av en av informanterna dd hon kidnner en osékerhet om det verkligen ar
meningen att livet ska vara pa detta viset. En annan informant beskriver en kénsla av
ovisshet att kunna ta hand om sitt barn och sig sjilv. Det fanns &dven en ovisshet hos

informanterna innan diagnostisering skett.
"Ibland sa undrar jag om detta dr livet?" (Blogg 4)

"Kuinka md pienen lapsen kanssa kotona voin aloittaa mitddn lddkkeitd, kun niistd tulevat
sivuoireet voi olla todella pahoja, enkd vilttimdttd pysty huolehtimaan Viljamista, jos

pystyn edes itsestini.” (Blogg 3)
"Vintan pd dessa svar dr ett rent psykiskt helvete.”" (Blogg 5)
"Jag minns sjdlv vilken helvete det var innan man blev diagnostiserad...” (Blogg 1)

"...ainakaan haittoja ei kennelkddn kerrottu" (Blogg 2)

Rédsla

Informanterna beskriver radsla i olika situationer. Radslan framkommer bland annat under

sjukdomsforloppet. En av informanterna har en ridsla av att vara ensam hemma pé grund
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av hallucinationer som upplevs som mycket obehagliga. Det finns dven rédsla 6ver

somnparalyser som kan tolkas fel av andra.
"Seuraava vuosi eldmdstd on myllerrystd, hammennystd ja pelkoa.” (Blogg 2)

"Min rddsla dr att vi inte ska ha hunnit hdmta oss efter Narkolepsin om en ny utredning

ska borja igen & hur mycket ska "N" orka?" (Blogg 5)

"En kuitenkaan muista ettd olisin kovin montaa yétd uskaltanut olla yksin kotona, silld

unihalvaukset, hallusinaatiot ja painajaiset olivat niin kovia." (Blogg 3)
"..livrddd att nagon skulle hitta mig under en sémnparalys och tro jag var dod" (Blogg 1)

"Jag dr sa rddd for att mista dig. Min Lillskrutt!" (Blogg 4)

An gest

Informanterna beskriver en del tankar som angestfyllda. Nagon anser att &ngesten forvérrar
symtomen, som i sin tur triggar dngesten d&nnu mer. Mardrommar vid narkolepsi ér vildigt

vanliga och &r ndgot som alla informanter upplever som éngestfyllda.

"Det finns dagar i mitt liv som dr mérka. Kolsvarta om man skulle vara mera noggrann.”
(Blogg 4)

"Jag far dngest/blir deppig och da blir jag trott. Trottheten ger mig mer dngest, for jag vill
ha energi, och dd blir jag dnnu trottare.” (Blogg 1)

"Mardrommarna har blivit fdrre med medicinering (lyckopiller) men dyker upp lite da &
dd, starka & verkliga. Ndr dom gor det sa skriker "N", ett angest skrik & mamman

springer."” (Blogg 5)

"Pelkoa, heikkoutta, arpia, vikoja." (Blogg 3)
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Frustration

I samband med motgingar beskrivs situationen av informanterna som frustrerande.
Frustration upplevdes dven av en informant da det kdndes som att utredningen endast stod
stilla. En av informanterna beskriver frustrationen som att hon aldrig kommer acceptera

orsaken bakom hennes barns insjuknande.

"Toisaalta ndmd on myds niitd harvinaista hetkid, kun tekisi mieli kysyd miksi. Miksi

mind?" (Blogg 2)
"Ingenting héinder, ingenting"” (Blogg 4)
"Jag hatar narkolepsi." (Blogg 1)

"Ja, jag dr bitter & nej, jag kommer ALDRIG att forlika mej med detta..." (Blogg 5)

Sorg

Alla informanter upplever dven ndgon slags sorg dver narkolepsin. Informanterna kinner
sorg dé de tinker pd varfor just de drabbades och en annan kidnde sin forsta sorg dver
sjukdomen nir hon upptéckte att hon inte kan dansa ldngre. En av informanterna upplever

sorg pé grund av trottheten medan en annan inte upplevde sorg over att ha fitt sin diagnos.
"Sa fort jag tinket pa varfor sa rvinner tararna ner for mina kinder.” (Blogg 4)

"Forsta gangen jag grdt over narkolepsi var ndr jag upptdckte att dansa var omdéjligt"
(Blogg 1)

"Min storsta sorg dr att "N" undviker att ha roligt for att undvika att fa Kataplexier."
(Blogg 5)

"Olin niin vdsynyt, ettd itkin kunnes nukahdin" (Blogg 3)

"Ehkd minussa on jotain muutakin vinksallaan kun en kyennyt edes surkuttelemaan

asiaa.” (Blogg 2)
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7.1.2 Kiinsla av att inte orka

Informanterna beskriver kinslan av att inte orka pa olika sétt, vilket delats in i olika
underkategorier. I underkategorierna lyfter vi fram de olika kidnslorna som informanterna

upplever i samband med sjukdomen och symtomen under tyngre perioder.

Trotthet

For en person utan narkolepsi innebér trotthet nddvandigtvis inte samma sak som for en
med narkolepsi. Informanterna upplever en brist i forstdelsen fran deras medménniskor. En

av informanterna berittar ocksa att trottheten gor det svart att vara flitig och produktiv.
"Det dr svart for andra att forstd hur trott man kan vara." (Blogg 4)

"Jag dr trott, okej? Jag vet du ocksa dr trétt. Ja, Jag vet det dr mdandag morgon. Ja, jag
forstar att det var jobbigt for dig ocksa att gd upp imorse och ja, jag vet, jag jobbar bara
fyra dagar i veckan och du jobbar heltid. Men jag dr trétt.” (Blogg 1)

"Harmittaa vaan tamd kdsittamdton vdasymys, kun haluasi olla aikaansaava ja ahkera. Ja

nauraa.”" (Blogg 2)

"Md en oo koskaan ollut aamuihminen, Narkolepsian myotd timd piirre mussa on vaan

korostunut” (Blogg 3)

Orkesloshet

Informanterna beskriver en kénsla av att inte orka, bade fysiskt och psykiskt. Att vara
orkeslos begrénsar livet for informanterna, allting som kraver ork har tagits bort. Nagon
berittar ocksa att hon inte minns hur det ar att orka vara aktiv en hel dag sedan

insjuknandet.
"Idag sa orken upp sej, utan uppsdgningstid." (Blogg 5)

"Vi vet aldrig om vi orkar och allt som har ett maste att orka med har vi tagit bort.”

(Blogg 4)
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"Raskauden aikana mietin monesti kuinka tulen jaksamaan vauvan synnyttd." (Blogg 3)

"En muista miltd tuntuu herdtd virkednd ja jaksaa olla aktiivisena koko pdivin ldpi."

(Blogg 2)

Uppgivenhet

Niér sjukdomen kinns tung beskriver informanterna en kénsla av uppgivenhet.
Uppgivenhet framkommer oftast efter olika motgingar hos informanterna och kan variera

fran dag till dag. Nagon beskriver uppgivenhet som att inte vilja vara stark langre.
"Just idag dr evigheten sjukdomen, odndlig, for evigt & utan slut.”" (Blogg 5)

"..men jag vet i drlighetens namn inte om jag dr sd sugen pd att vara stark mera."”

(Blogg 1)
"Miksi siihen nukkumiseen on niin vaikea suhtautua jéirkevdsti?" (Blogg 2)

"Jag funderar mycket pd varfor. Varfor fick vi Narkolepsi?" (Blogg 4)

7.1.3 Kiinsla av kontroll

I denna kategori beskriver informanterna en kénsla av kontroll, framforallt kontroll 6ver
sin sjukdom. Att ha kontroll 6ver sjukdomen ger informanterna fler mdjligheter och tar

dem ett steg ndrmare till en forbéttrad vardag.

Balans

I den hér underkategorin beskrivs hur informanterna efter diagnosen hittat en bra balans i
vardagen. Informanterna beréttar om olika saker som hjilpt dem att hitta balansen igen,
som till exempel traning. Ndgon menar ocksé att under tidens gdng kom balansen i livet
tillbaka. En av informanterna uttrycker dven balansen som att fa ordning pa de vardagliga

rutinerna.

"Tréiningen har hjdlp mig." (Blogg 1)
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"Men pa nagot sdtt har vi lyckats att samla den lilla energi som finns kvar for att fa

ordning pa vdra liv och pad vara rutiner.” (Blogg 4)
"Diagnoosin jdlkeen eldmd alkoi kuitenkin pikkuhiljaa tasottua.” (Blogg 2)

"Kaikesta tdistd huolimatta, mun olo on nyt perempi, kun moneen vuoteen." (Blogg 3)

Littnad

Informanterna upplever lattnad nér de fétt en forklaring till sina symtom. De upplever dven
en littnad Over att ma béttre dn tidigare. En av informanterna uttrycker sin ldttnad niar hon

insdg vad hennes diagnos var.

"Olin vain helpottunut. Viimeinkin oudot oireet saivat selityksen..." (Blogg 2)
"Det dr en otrolig littnad av att "Lillskrutt” mdr lite bdttre.” (Blogg 4)

"Och ddr bara f6ll liksom alla bitar pd plats. Det var sdn jdvla ldttnad" (Blogg 1)

"littnaden dr obeskrivlig men ovetskapen forgorande.” (Blogg 5)

Lycka

Informanterna betonar lyckan de har trots den jobbiga situationen. En informant anser att
det inte dr synd om henne, hon anser sig sjilv som lyckligt lottad. Lyckan beskrivs ocksa
av en informant di hon ser hennes drabbade son gora nagot han tycker om. En av

informanterna berittar ocksa att glidjen kénns i hela kroppen.
"Det dr inte synd om mig. Jag dr lyckligt lottad.” (Blogg 1)
"Oon niin onnellinen, ettd meilld nukutaan ndin hyvin." (Blogg 3)

"Det dr verkligen sa hdrligt att se honom fa utéva det som betyder allra mest for honom -

ndamligen hockeyn."” (Blogg 4)

"Att bara en sdadan liten sak kan gora en sd glad. Sd glad att det kdnns i hela kroppen.”
(Blogg 5)
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"Pddtin keskittyd valitsemaan onnellisuuden, joka ldhtee itsestdidn, ei muista.” (Blogg 2)

7.2 Livspaverkan

Informanterna beskriver hur sjukdomen har paverkat deras liv pa olika sitt.
Huvudkategorin livspaverkan har kategorin mentala och fysiska fordindringar med

tillhorande underkategorier.

7.2.1 Mentala och fysiska foridndringar

I den hér kategorin beskriver vi de mentala och fysiska férdndringarna som informanterna
gétt igenom sedan insjuknandet. For informanterna innebar férindringarna ett nytt
perspektiv pa livet, att ldra kénna sitt nya jag och uppleva olika kroppsfordndringar. Dessa

bildar dven véra underkategorier.

Nytt perspektiv

Efter insjuknandet har flera av informanterna fétt ett nytt perspektiv pa livet och vardagen.
Informanterna lyfter fram att de genom sin sjukdom nu ser livet frdn en annan synvinkel.
Betydelsen for olika ting har dndrats f6r informanterna och de har lért sig att inte ta ndgot

for givet, vilket har bidragit till ett nytt perspektiv.

"En oikeasti tiedd, olisikinko ilman sairastumistani oppinut néikemddn mahdollisuuksia

samalla tavalla kuin nyt nden." (Blogg 2)

"Ndgot som forut var en sjdlvklarhet men som numera dr ndagot vi noterat och som gor en

Jjdtteglad." (Blogg 4)

"...voin oikealla asenteella rakentaa itselleni narkoleptikkona yhtd hyvin - ellei jopa

paremmankin - eldmdn kuin terveend." (Blogg 2)
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"Hate to tell you men det bdsta du kan gora for ett lyckligare liv dr att skaffa dig en positiv
instdllning"” (Blogg 1)

Liira kiinna sitt nya jag

Att ha fatt en sjukdom som dndrade informanternas hela liv innebar att de var tvungna att
lara kénna sitt nya jag. Efter insjuknandet fick de bland annat lagga tid pa att ldra kénna sin
forandrade kropp. De beskriver att de reflekterar mer over sitt liv adn tidigare och kdnner

efter hur den sjuka delen av kroppen uttalar sig.

"Vditdn, ettd sairastumisen jdlkeen olen joutunut pohdiskelemaan eldmdid ja

tutkiskelemaan omaa itseni vield enemmdn kuin aikaisemmin.” (Blogg 2)

"Jag fick efter diagnosen fokusera ldra kinna kroppen pa nytt, ldra mig hur den sjuka
delen av kroppen yttrar sig och hur dess signaler skiljer sig frdan den friska kroppens

signaler.” (Blogg 1)

Kroppsforindringar

Att kroppen fordndrades pa négot sétt i samband med insjuknandet upplevdes av alla
informanter. For vissa innebar fordndringarna viktokning, medan det for andra var en
kénsla av att inte kiinna igen sin egen kropp. For en av informanterna innebar

kroppsfordandringen en viktnedgéng pa grund av medicinerna.

"Panoni oli noussut 40 kg." (Blogg 3)

"Jag kdnde inte riktigt igen min kropp.” (Blogg 1)

"Han hade gatt upp minst 15 kilo under sommaren & var fortsatt lika trott." (Blogg 5)

"Under den tid som vi at mediciner gick han ner till 40 kg och just under 170 cm lang."”

(Blogg 4)



36

7.3 Upplevelser kring stod

I vér huvudkategori, upplevelser kring stod behandlar vi informanternas upplevelser kring
stdd 1 form av kategorierna negativt bemotande och betydelsefullt stod. Informanterna
uttrycker det negativa bemotandet som att bli ifrdgasatt, vara missforstadd, vara
forminskad, ignorans, bli avvisad och brist pa stod. Det betydelsefulla stodet for

informanterna kommer fran deras narstaende.

7.3.1 Negativt bemotande

Att bli negativt bemétt var ndgot som alla informanter upplevde i samband med narkolepsi.
I den hir kategorin beskriver vi genom sex underkategorier hur informanterna upplevde det

negativa bemdtandet.

Ifrdagasatt

Alla informanter upplevde att de blev ifrdgasatta, personer omkring dem ifragasatte deras
sjukdom och méende. Informanterna beskriver ifragasittandet bade 1 diagnosskedet och
senare under sjukdomsforloppet. En av informanterna beréttar att hon som forélder till en

drabbad blev ifrdgasatt pa grund av separation frin sin man.
"Kuvailen ldckdrille oireitani ja lddkdri nauraa epdilyksilleni." (Blogg 2)

"Men dr det sant? Du som ser sd pigg ut?" En kommentar i ren vilmening som kan tolkas

ytterst ifragasdttande.” (Blogg 1)

"Man bérjar vid detta lag ifragasdtta oss som fordldrar & hur sonen mar rent psykiskt da

"man uppmdrksammat att vi var separerade.” (Blogg 5)

Missforstadd
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Att bli missforstddd uppkommer ofta hos informanterna. Detta beror pa bade okunskap och
forutfattade meningar hos andra individer. Informanterna beskriver att andra far fel
uppfattning om sjukdomen. Nagon menar att man kan se ut som att vara paverkad av
alkohol under en kataplexi attack och blir missforstadd, och beskriver situationen som
pinsam. En av informanterna beréttar att bland annat ldrarna i skolan kan ha svart att forsta

situationen och varfor den drabbade inte alltid kommer till skolan.

"Jos kerrot rehellisesti sairaudesta, ihmiset usein sdikdhtdvdt vidrien mielikuvien takia.”

(Blogg 2)

"Jag vet att det dr ofarligt, men det dr pinsamt att ramla ihop pd stan, att behéva stod for

att sta upp, man ser full ut!" (Blogg 1)
"Hur ska ndagon forsta? Ndgon som inte varit dir" (Blogg 5)

"Adven om alla lirare inte alltid har forstdelse for fidanvaron..." (Blogg 4)

Forminskad

Att ha narkolepsi och att samtidigt le uppfattas som att vara mindre sjuk, vilket upplevs av
informanterna som om symtomen och sjukdomen ar férminskad. En av informanterna
upplever forminskning ndr man forvaxlar symtomen med vanlig trotthet. Forminskningen
beskrivs ocksa som att allménheten forminskat storleken pa den skada som Pandemrix

orsakade.
"Sluta forminska min sjukdom for att jag ler." (Blogg 1)

"Och till sist sa har allmdnheten tappat intresse for detta och det gloms bort i vilken

storlek som den egentliga skadan generade.”" (Blogg 5)

"Kanske dr det tondrstrotthet. Men halloooo, jag vet vad tondrstrotthet dr for nagot. Det dr

inte medvetsloshet i 15 timmar." (Blogg 4)

Ignorans
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En del av det negativa bemd&tandet informanterna upplevt dr ignorans. Ignorans
framkommer som att andra inte lyssnar och forbiser informanternas sjukdom. Nagon
upplever ignorans som ett resultat av att en del inte ar villiga att lyssna pd informantens
sjukdomshistoria och upplevelser. En av informanterna beskriver ignoransen som att ingen
bryr sig om man gick till skolan eller ej. Ignorans frén ldkare upplevdes ocksé av en

informant da hon ville utreda om hennes son hade dabbats av Narkolepsi.

"Ddiremot tycker jag inte om ndr mdnniskor inte lyssnar pa min historia, utan sldtar éver

den med att narkolepsi bara skulle vara att man dr lite trétt pa mdandagsmorgonen..”

(Blogg 1)
"Assa dessa kommentarer gor mig sd otroligt arg. Det dr sa nonchalant.” (Blogg 1)

"... men sd hdr i efterhand dr det inte manga som bryr sig ifall man inte gar i skolan."”

(Blogg 4)

"Likaren ryckte pa axlarna & ville koncentrera sej pa Borrelian."” (Blogg 5)

Awvisad

Informanterna har upplevt andra omkring dem som avvisande géllande sin sjukdom. Det
har flera ganger upplevts att en konversation har slutat tvért da narkolepsin ndmns och att
lakare varit avvisande mot dem. Kompisforhallanden har dven lidit pa grund av hur

avvisande de ddvarande vannerna varit till den som drabbats.

"Useamminkin kuin kerran olen kuitenkin huomannut, ettd kerrottuani narkolepsiasta, on

keskustelu loppunut kuin seinddn.”" (Blogg 2)
"Ingen hjdlp far vi och vi blir stindigt utelimnade." (Blogg 4)
"trott? det dr vi alla. Sdrskillt unga tjejer i din alder, det dr psykiskt”. (Blogg 1)

"Yld-asteella md sairastuin, ja kaverisuhteet alkoi kdrsid." (Blogg 3)

Brist pa stod
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Brist pa stod efter insjuknandet har varit en stor del av informanternas liv. De upplever
brist pa stod i form av ekonomiskt stod och fysiskt stod for att klara av vardagliga saker.
En av informanterna beréttar det har varit en brist i stodet fran skolan medan en annan

menar att staten inte bidragit med négot stod.
"Ndgon storre hjdlp frdan skolan har jag aldrig sett roken av.” (Blogg 4)

"Jag berdttade att jag inte dnnu fatt ersdttning dnnu, att mitt fall dr under utredning och

att det kan ta ar att fa ersdttning..." (Blogg 1)

"...esimerkiksi- ylldtysyllditys- kelan avun tarjoaminen on alusta asti tuki- ja

korvausasioissa ollut huomaamatonta." (Blogg 2)

"mutta md en halua ettd mun eldmd on lyhyempi sen takia, ettd valtiolla ei ole varaa

kustantaa mulle lyhyempdd tydpdivdd..." (Blogg 3)

7.3.2 Betydelsefullt stod

I kategorin betydelsefullt stod har vi underkategorin nirstadendes stod. I underkategorin
berittar informanterna vem som har stéttat dem efter insjuknandet och vem som ar deras

storsta stod.

Nirstaendes stod

Narstaendes stod upplevs av informanterna som det viktigaste stodet. Informanterna
ndmner olika personer i deras nirhet som har stor betydelse och stottar dem i olika

situationer. En av informanterna &r sin narkolepsidrabbades sons storsta stdd.

"Jag har mina bdsta vinner och min sambo, och det dr de jag oftast dr med. De vet om att

jag kan fa kataplexier, de stottar.” (Blogg 1)
"Min syster dr mitt storsta stod" (Blogg 5)

"Aloin pikkuhiljaa luottaa siihen, ettd kylld mind jaksan, ja jos en jaksa niin onhan minulla

Teemu." (Blogg 3)
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"Diagnoosini saamisen jdlkeen olen saanut tukea myés niin perheeltd kuin ldhimmdisiltd

ystaviltanikin.” (Blogg 2)

"Ndgon mdste ju hjdlpa honom. Vara ett stod de ndtter mardrémmarna varit stora och han

vill sova pd vdra armar." (Blogg 4)

Stod fran samhidillet

Informanterna upplever ocksa en form av stod fran samhéllet. Nagon beskriver att en
kontaktperson var ett stod fran samhillet, medan en annan informant beskriver stodet i

form av kurser som handlade om anpassning kring narkolepsin.

"Melko pian diagnoosin saamisen jdilkeen pddsin narkolepsian
sopeutumisvalmennuskurssille. Kurssilla meitd oli vajaa kymmenen melko saman ikdistd

nuorta, jotka olimme kaikki sairastuneet sikainfluenssarokotuksesta.” (Blogg 2)

"Ja, vi provar en kontaktperson. Vi, jag och min mamma, trdffade kontaktpersonen under

sommaren 2012. Glad och energirik man som riktigt drdnkte en med energi.” (Blogg 4)

"Dessa trdffar ger styrka,de dr livsviktiga & hdller "ndsan over ytan". Fran mitt hjdrta
tackar jag foreningen & dess fantastika eldsjilar som gér dessa trdffar mojliga & som

driver vdara barns sak pa ett beundransvdrt sdtt. Vi dr er evigt tacksamma.” (Blogg 5)

7.4 Aterfa kontroll

Huvudkategorin aterfd kontroll handlar om hur informanterna aterfar kontrollen dver sitt
liv trots den bestdende sjukdomen. Under huvudkategorin finns kategorin inre drivkraft dér
vi behandlar de olika skeden informanterna gar igenom for att ha en kénsla av kontroll

trots omstdndigheterna.

7.4.1 Inre drivkraft

I kategorin inre drivkraft finns underkategorierna acceptans, anpassning, styrka, nyfikenhet
och mod, mélinriktad samt dvervinna. I dessa underkategorier berittar informanterna hur

de accepterat sin situation, hur de och andra anpassat sig kring sjukdomen, styrkan som
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krdvs av dem, nyfikenhet och modet som kommit efter insjuknandet, hur malinriktade de

ar att inte ge vika till sjukdomen, och slutligen att dvervinna framtida hinder.

Acceptans

En viktig del av informanternas sjukdomsforlopp &r att acceptera situationen.
Informanterna uttrycker acceptans pa flera olika sitt; genom att acceptera sin sjukdom och
att acceptera motgéngar. Informanterna har insett att de inte blir av med sin sjukdom och
diarmed accepterat situationen. De uttrycker dven att de inte orkar gora saker i samma
mingd efter insjuknandet och att det 4r ok. En informant berittar att hon tréffade en person

som accepterade henne for den hon ér.

"Jag har nog blivit friskare for jag har blivit kompis med min narkolepsi. Vi dr inte
bdstisar eller sd, men narkolepsin dr ju dnda en del av mig sjdlv, som jag (tyvdrr) inte blir

av med, sd det dr vdll lika bra att samarbeta.”" (Blogg 1)

"Tapasin Teemun ja pian ymmdrsin ettd hdan hyvdksyy mut juuri sellaisena kuin olen."

(Blogg 3)

"Opettelin nikemddn itseni vield entistdkin inhimillisempdnd, koska aina ei vain jaksa.

Eikd tarvitsekaan.” (Blogg 2)

Anpassning

Bade informanterna och anhdriga till informanterna har anpassat sig efter sjukdomen. De
beréttar att de anpassat sig gillande sina symtom och anpassat sitt trdningspass att ldmpa
deras situation. Anhoriga har dven anpassat sig och lart sig att hjilpa pa rétt sitt. En

informant beréttar att hon anpassat livet s att vardagen ska fungera.

"Olen kuitenkin oppinut itse sopeutumaan oireisiin ja ldhimmdiset ihmisetkin ovat oppineet

auttamaan minua." (Blogg 2)

"Man vdnjer sig vid sjukdomen och man vdinjer sig vid rutinerna runt sjukdomen."

(Blogg 4)
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"Sedan jag fick min narkolepsidiagnos sa har jag anpassat mitt sditt att trina efter.. ja..

min kropp.” (Blogg 1)

"Man vinjer sig fort med att anpassa livet sa att det dnda fungerar hyffsat i en vardag."

(Blogg 4)

Styrka

Informanterna betonar hur viktigt det dr att vara stark trots sin sjukdom. For att klara av att
kidmpa och for att aterfa kontrollen krévs styrka, vilket informanterna lade mérke till under
sjukdomsforloppet. En av informanterna papekar dock att man inte alltid behdver vara
stark, utan att det dr acceptabelt att ibland vara mindre 4n vad man egentligen 4r. En

informant betonar att hon har en stark insida.

"Men "Lillskrutt" dr jdtteduktig som kimpar pa." (Blogg 4)

"Att fa vara "liten" med ndagon dr det som gor att vi dater kan vara starka...” (Blogg 5)

"For den djupa, nyfikne, ger jag den djupa forklaringen att avokadon symboliserar mig:
En riktig mjukis, med lite skinn pd ndsan (skalet) och en stark insida.” (Blogg 1)

"Sairastuminen kesken eldmdn vaatii kuitenkin tahdonvoimaa totutella uuteen ja pddstdd

irti menneestd." (Blogg 2)

Nyfikenhet och mod

En av informanterna uttrycker en viss nyfikenhet att utmana sitt andrade jag och att komma
ut ur sin bekvamlighet. Hon beskriver dven en nyfikenhet pd framtida mojligheter som

enbart mod kan medfora. Hon végar ta risker och dven att misslyckas.

"Koska tavallaan joka pdivd haastan sairauteni takia itseni ulos mukavuusalueelta, olen
huomannut, ettd mahdollisuudet kukkivat niissd paikossa, joiden loytiminen vaatii

uteliaisuutta ja rohkeutta.”" (Blogg 2)

"Ottaa riskejd. Uskaltaa myés epdonnistua.” (Blogg 2)
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Malinriktad

Informanterna kdnner sig malmedvetna och har bestdmt sig for att inte ge efter 1 kampen
mot sjukdomen. En av dem beréttar att hon inte ndgonsin mer tinker ge efter till sin
sjukdom, och en annan beréttar att hon bestimde sig for att gora allt for att inte vara lika
trott och nedstdmd. Att vara malinriktad beskrivs av en informant som att forsoka gora allt

for att det ndgon dag ska vara mdjligt for henne att bade jobba och gé i skola.
"En endd koskaan aio antaa periksi sairaudelleni.” (Blogg 2)

"Jag var mitt uppe i utredningen, och bestimde mig for att, i vintan pa svar, gora allt for
g pp g g p g

att bli piggare och gladare.” (Blogg 1)

"Mutta yritdn tehdd toitd sen eteen, ettd vield joskus olisi mahdollista.” (Blogg 3)

Overvinna

Att 6vervinna de svara situationerna ar ndgot som framkommer ofta hos informanterna. I
deras fall betyder det inte nddvéandigtvis att 6vervinna sjukdomen, utan mer att komma
over de svéra perioderna och sakta men sékert hitta tillbaka till det positiva. En av
informanterna beréttar att hon forsoker vara 6dmjuk till livet och pa sa sitt vervinna det
negativa tankesittet. Aven det som en dag kan kiinnas dverkomligt kan nista dag kinnas

ok.
"Jag finner tillbaka. Tillbaka till hoppet, orken & glddjen.” (Blogg 5)
"Det gar en rysning genom kroppen ndr vi hor skratten.” (Blogg 4)

"Jag forséker vara odmjuk till livet, och forséker att se det som att detta inte dr jordens

undergang for det dr det inte." (Blogg 1)

"...koska se mikd eilen tuntui isolta ja kamalalta asialta, voikin tdinddn olla jo oikeasti ihan

vain hauska juttu." (Blogg 2)
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8 Tolkning av resultat

I detta kapitel tolkar vi vart resultat genom bloggarna tillsammans med vart
bakgrundsmaterial som vi anvént oss av 1 studien. Vi tolkar kategorierna och jamfor det
med var valda teori och tidigare forskning. Med studien ville vi lyfta fram de drabbades

upplevelser, det fordndrade livet, stodet och den aterfunna kontrollen.

Okad oro

Hér att tolkar vi ovissheten, rddslan, dngesten, frustationen och sorgen samt speglar

underkategorierna mot vér teoretiska referensram och tidigare forskning.

Informanterna beskriver en kinsla av ovisshet innan diagnostisering. De kdnner en ovisshet
over att kunna ta hand om sig sjidlv samt andra, och upplever livssituationen som ohéllbar.
Morse (2001, 51) beskriver tillstdndet som att uthdrda for att 6verleva i ohéllbara
livssituationer. Genom att uthdrda fokuserar personen pa att klara av alla hinder trots

ovissheten och den ohallbara situationen.

Informanterna kénner en viss rddsla 6ver att inte ha tillrdckligt med krafter for att behélla
kontrollen. De har en rddsla dver att tappa kontrollen pd grund av kénslorna som
symtomen orsakar vilket &ven Morse (2001, 53) beskriver i sin teori. Morse nidmner att
kédnslor bidrar till att en person &r rddd for att tappa kontroll, rddd f6r sammanfall och radd

for att inte aterfa kontroll.

Informanterna upplever dngest dver sina tankar och sin trétthet. Angesten beskrivs som
kolsvarta dagar och mardrommar, denna angest kan dven forknippas med depression.
Karjalainen, et.al. (2013, 876) redogor i sin studie att flera av de som insjuknade i

narkolepsi fick problem med bland annat depression.

Informanterna kénner frustation pa grund av narkolepsin och orsaken bakom insjuknandet.
Frustrationen upplevs ocksa pa grund av tréttheten och motgangarna kring sjukdomen. Hos
en del av informanterna kommer frustrationen fram da narkolepsin och symtomen paverkar
deras vardag. Karjalainen, et.al. (2013, 876) beskriver i sin studie att de som drabbades av

narkolepsi blev fortare arga och irriterade pa grund av symtomen som narkolepsin medfor.
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Informanterna upplever sorg nér de lagger ner en tanke Gver sin situation. De uttrycker sin
sorg med att grita och faller tarar nér de bland annat dr overtrétta. Morse (2001, 51-52)
anser att nir en ménniska &r i beteendetillstdndet emotionellt lidande ar hon fylld av sorg
och kan uttrycka sina kinslor. De kidnner dven sorg nir de upptéckter att en tidigare hobby
inte ldngre gér att utfora. Karjalainen, et.al. (2013, 874) konstaterar i sin studie att en del av

barnens tidigare inldrda fardigheter f6ll bort i borjan av sjukdomen.

Kinsla av att inte orka

Har tolkar vi trétthet, orkesloshet och uppgivenhet som informanterna upplever samt

speglar underkategorierna mot var utvalda teori och tidigare forskning.

Alla informanter upplever nagon typ av trétthet och orkesloshet 1 samband med
narkolepsin. Eftersom informanterna lider av bland annat sdmnighet dagtid ar det svart for
dem att vara aktiva under dagarna. Informanterna menar att trétthet for en med narkolepsi
inte innebdr samma sak som for en utan narkolepsi. Karjalainen, et.al. (2013, 876) skriver i
sin studie att barnen som insjuknade 1 narkolepsi lider av trétthet dagtid och dven
sOmnattacker pd grund av sin sjukdom. Trottheten kan ocksa forknippas med att vara
orkeslds. Morse (2001, 53) menar att det emotionella lidandet kraver mycket energi, vilket
kan orsaka orkesloshet. Informanterna beskriver att de inte nddvandigtvis orkar vara aktiva

varje dag och att ibland finns inte orken alls.

Informanterna beskriver en uppgivenhet nér sjukdomen kinns for tung. Informanterna
upplever uppgivenhet efter olika motgingar och dd narkolepsin forsvérar deras vardag.
Sjukdomen kénns dndlos och svar vilket leder till att informanterna forlorar en del av
livsglddjen. D4 informanterna utrycker uppgivenhet ar deras tankesitt negativt och utan
livsglddje. Karjalainen, et.al. (2013, 876) redogér 1 sin studie att barnen tappade livsgldadjen
och inte var lika lyckliga. Aven Morse (2001, 50) nimner i sin teori att i

beteendetillstdndet uthdrda har personen inte ndgot intresse for livet och verkar vara diffus.

Kainsla av kontroll
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I den hir kategorin beskriver vi balans, ldttnad och lycka och tolkar dessa mot var valda

teori och tidigare forskning.

Alla informanter upplever ndgon typ av obalans i livet innan diagnostiseringen. Efter att de
fatt sin diagnos beskriver informanterna hur balansen kommit tillbaka i deras liv. Alla
informanter har sina egna sétt att hitta balansen igen. De beskriver att med den aterfunna
balansen har deras vardag forbéttrats. For att hitta en bra balans var informanterna tvungna
att forstd vad som har hént, samla energi och sedan ta sig samman. For att en person ska
kunna fungera normalt igen méste hon enligt Morse (2001, 52) erkdnna vad som héant for

att kunna ta sig samman och uthérda.

Efter diagnostiseringen upplever informanterna littnad. De kidnner att de fatt en forklaring
till sina symtom och kan borja acceptera den nya livssituationen. Informanterna uttrycker
ocksa en typ av lattnad dver att ibland ma béttre d& narkolepsisymtomen inte &r lika
kraftiga. De tidigare negativa kénslorna som informanterna upplevt kring sjukdomen borjar
sakta avta och istéllet uppstar en kénsla av ldttnad och befrielse. Morse (2001, 53) menar
dven 1 sin teori att den lidande dr tvungen att befrias frén sina kénslor innan den riktiga

lakningsprocessen kan bdrja och livet kan fortsétta.

Trots motgangar och problem upplever alla informanter ndgon typ av /ycka. Lyckan
uppstar nér informanternas lidande borjar avta. Informanterna uttrycker lyckan nér de gor
ndgot de tycker om och nér de far ma bra. For informanterna &r lyckan en viktig del av
livet och hjdlper dem att gé vidare. Lyckan kan ocksa beskrivas som att den kidnns i hela
kroppen och far informanterna att skratta. Lyckan hjilper informanterna att tro pa en
framtid med syfte. Morse (2001, 51-52) menar dven att nér lidandet borjar avta sé borjar

personen se hopp och en ljusare framtid.
Mentala och fysiska forandringar

Hér tolkar vi vara underkategorier; nytt perspektiv, lira kinna sitt nya jag och
kroppsfordndringar samt speglar underkategorierna mot var teoretiska referensram och

den tidigare forskningen.

Eftersom narkolepsiinsjuknandet fordndrade informanternas liv har de med tiden fatt ett
nytt perspektiv pa livet. Narkolepsin begréansar livet for informanterna pa olika sitt vilket

har gett dem ett nytt sétt att se pa vardagen. Informanterna larde sig att se livet fran en
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annan synvinkel och de vagar leva livet fullt ut. Efter att informanterna kommit dver
lidandet har det nya perspektivet och ett positivt tankesétt utvecklats. Morse (2001, 51-52)
beskriver i sin teori att efter lidandet omvérderar personen livet och dr inte radd for att

hélla tillbaka 1 livet.

Efter insjuknandet var alla informanter tvungna att ldra kdnna sitt nya jag. Informanterna
beskriver att de dndrat och anpassat sin vardag beroende pa deras symtom och
livssituation. Efter diagnostiseringen har de fatt l4ra kénna sin kropp pa nytt och lért sig
tolka dess signaler pé ett annat sitt 4n innan insjuknandet. Karjalainen et.al. (2013, 876)
redog0r 1 sin studie att efter insjuknandet fordndrades barnens olika behov och man var
tvungna att anpassa skolgadngen och miljon efter barnens nya livssituation. I och med detta
borjade barnen bekanta sig med det fordndrade livet och med ldrarnas och fordldrarnas

hjilp dven lara kdnna sitt nya jag.

Alla informanter upplever kroppsfordndringar efter insjuknandet. Kroppsforandringarna
bland informanterna &r mycket varierande. En del av informanterna gar upp i vikt medan
andra gér ner 1 vikt. En del av kroppsfordndringarna beror pa medicineringen. I samband
med kroppsfordandringarna upplever informanterna att de inte langre kénner igen sin egen
kropp. Karjalainen et.al. (2013, 871) beskriver &ven i sin studie att det &r vanligt med

viktokning efter att man insjuknat i narkolepsi.

Negativt bemotande

I kategorin negativt bemotande tolkar vi underkategorierna ifrdgasatt, missforstadd,
forminskad, ignorans, avvisad och brist pd stod. Vi tolkar underkategorierna och speglar

de mot var valda teori och tidigare forskning.

Informanterna upplever att de blir ifrdgasatta av personer omkring dem. Informanterna
beskriver att bland annat lékare ifragasatte dem i diagnosskedet och @ven att de fortfarande

blir ifrdgasatta angaende deras narkolepsi. Att informanternas medménniskor ifragasatter
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deras sjukdom beror mestadels pd okunskap. Det kan vara svart for minniskor som inte
sjdlva har narkolepsi att forstd hur de drabbade upplever symtomen och situationen.
Karjalainen et.al. (2013, 877-878) skriver i sin studie att ndrstaende till de
narkolepsidrabbade inte vet hur de ska hantera situationen och har inte tillrdckligt med
kunskap kring &mnet. Karjalainen fortsitter med att forklara hur viktigt det ar for bland

annat lirare att kunna forsta symtomen och inte tvivla pd de drabbades sjukdom.

Alla informanter upplever att de blir missforstddda i ndgon situation efter insjuknandet. En
del menar att ménniskorna i deras nérhet tolkar narkolepsisymtomen pa fel sétt och
dérefter uppstar missforstdnd. Informanterna papekar ofta att de blir missforstadda av
andra pa grund av okunskap kring narkolepsi och de medf6ljande symtomen.
Informanterna upplever ocksa att deras medménniskor helt enkelt inte forstar vad
narkolepsin innebdr, vilket leder till missuppfattningar och feltolkningar. Karjalainen et.al
(2013, 875-876) skriver 1 sin studie att bland annat ldrarna fick fel uppfattning om barnen
pa grund av symtomen som narkolepsin orsakade. Karjalainen menar ocksa att barnen
upplevde att ldrarnas krav och forvéntningar pa barnen var orimliga med tanke pd deras

diagnos.

Informanterna upplever att de bade blir forminskade och ignorerade av minniskorna
omkring dem. De beskriver att en del av det negativa bemdtande bestar av att andra inte tar
deras sjukdom pa allvar och inte &r villiga att lyssna pa deras sjukdomshistoria. I
diagnosskedet upplevde en del av informanterna att lkare inte tog dem och deras symtom
pa allvar, detta kan bero pd att det finns en brist i forskningen kring upplevelserna av att
insjukna 1 narkolepsi till f6]jd av Pandemrix vaccinet. Informanterna blir bemotta pé fel
sétt och far inte den hjilp de behover. Informanternas narkolepsi blev forminskad och
ignorerad av andra vilket orsakade ett lidande for narkolepsidrabbade. Detta lidande kan
vara svart for andra att forsta, som inte sjilva lider. Aven Morse (2001, 47) menar att det
finns en brist i forskningen kring lidande och att man inte kan ha full forstaelse for den
som lider fore forskningen dr gjord. Morse fortsdtter med att forklara att det &ven behovs

mera forskning for att man ska kunna ge den lidande rétt hjalp.

Flera av informanterna kédnner sig avvisade av andra géllande sin sjukdom. Informanterna
kénner att andra inte forstér sig pd deras situation och blir utelimnade pa grund av det.

Tidigare relationer med vanner har dven lidit. Karjalainen et.al. (2013, 876-877) tar upp i
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sin studie hur barnen avvisar deras sjukdom och inte accepterar den samt att fordldrarna ar

oroliga for barnets brist pa vinskap med andra.

Informanterna upplever brist pa stod efter insjuknandet. De upplever brist pa stod i skolan
samt brist pa ekonomiskt stod. Det stod de eventuellt kan fa, kan ta flera ar att fa.
Karjalainen, et.al. (2013, 875-877) berittar i sin studie att endast ett av sex barn fick extra
stdd 1 skolan. Ett annat barn ska eventuellt {4 extra hjilp nér hen 4r i hogstadiet. Studien

visar dven att det heller inte finns etablerade former av stod.

Betydelsefullt stod

I den hir kategorin ingar ndrstdaendes stod och stod fran samhidllet som vi tolkar mot var

valda teori och tidigare forskning.

Informanterna upplever att ndrstaendes stod ar det som har mest betydelse. For
informanterna dr stod mycket viktigt och de virdesétter stodet hogt. Informanterna menar
att det &r olika personer i deras nérhet som fungerar som deras stdd. Att fa stod i svara
situationer &dr det som far informanterna att orka kdmpa mot sjukdomen och halla hoppet
uppe. Aven Morse (2001, 54-55) skriver i sin teori att personer i det emotionella lidandet
ar 1 behov stdéd och medlidande. Morse menar ocksa att personer som lider emotionellt inte

behover avstidnd frdn andra utan vill gdrna ha ménniskor i sin nérhet.

Informanterna menar ocksa att stod fran samhdllet ér till stor hjdlp. Stoder fran samhaéllet
bestar av olika kurser och foreningar dir informanterna kan tréffa ménniskor med likande
diagnos och livssituation. Informanterna uppskattar stodet fran samhillet och menar att det
ger dem styrka och energi. Karjalainen et.al. (2013 875-876) redogor 1 sin studie att bland
annat skolan &r tvungen att stotta barnen och anpassa inldrningen och miljon efter deras
symtom. Karjalainen et.al. menar ocksa att skolans inldrningssystem borde stotta barnen,

trots deras narkolepsidiagnos.

Inre drivkraft



50

Hér tolkar vi acceptans, anpassning, styrka, nyfikenhet och mod, malinriktad samt
overvinna som ingér i kategorin inre drivkraft och speglar dessa mot vér teoretiska

referensram.

For att komma vidare i livet har informanterna accepterat sin sjukdom. Med att acceptera
narkolepsin anser de nu ha en béttre hilsa dn innan de accepterat situationen. Morse (2001,
53) skriver att den lidande forflyttar sig till beteendetillstandet uthidrda nir den lidande
erkdnner vad som har hédnt. Néir personen bekréftar att handelsen verkligen hént, forflyttar
hon sig till emotionellt befriande. D& den fordndrade livssituationen accepteras véxer

hoppet och personen kan gé vidare i livet.

Informanterna uttrycker hur de anpassar sig kring sin sjukdom genom att bearbeta lidandet
for att ha ett fungerade vardagsliv. For att uthirda vinjer de sig vid de nya rutinerna kring
sjukdomen och anpassar bland annat sin traning. Morse (2001, 52) beskriver att nér
méinniskan inser vad som har hint och medger att hon méaste fungera for att ta sig igenom

situationen, tar hon sig samman och borjar uthirda.

Informanterna beskriver sin styrka som att kimpa trots sin sjukdom. De betonar att det ar
viktigt att vara stark men dven att styrka dr att acceptera nagon annans stod d4 man inte
egentligen dr stark. Enligt Morse (2001, 54-55) ger personer i beteendetillstdndet uthdrda
bland annat ut signaler som kan tolkas som styrka och att personen klarar sig sjélv, dven

om det inte ar fallet.

Informanterna &r mdlinriktade, de har bestamt sig att sjukdomen inte ska ta dver deras liv.
Informanterna har bestdmt sig att inte ge vika till narkolepsin och lagger upp strategier for
att klara av vardagen. Nér emotionellt lidande avtar stidller mdnniskan upp realistiska mal

och strategier for att uppnd mal beskriver Morse. (2001, 51-52).

Informanterna évervinner sin sjukdom med att finna tillbaka till det positiva. Det positiva
som informanterna finner tillbaka till r hoppet, glddjen, orken och skratten. De kommer
aldrig att tillfriskna fran narkolepsi men de dvervinner sin sjukdom med att acceptera
forlusten av sitt gamla liv. Morse (2001, 51-52) ndmner att nér forlusten accepteras borjar
hoppet vixa och att det dr hoppet som gor att ménniskan kan ta sig vidare i det fordndrade

livet.
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9 Kiritisk granskning

I detta kapitel kritiskt granskar vi vart arbete med hjélp av Patel och Davidsons (2011) bok
Forskningsmetodikens grunder och Larssons (1994) material fran Kvalitativ metod och

vetenskapsteori.

I en kritisk granskning ifrdgasitter man och granskar arbetets trovérdighet pé ett
konstruktivt sétt. Till den kritiska granskningen hor dven att komma med forslag till
forbattringar kring arbetet och man har en mgjlighet att framlédgga vad man kunde gjort

annorlunda. (Patel & Davidson, 2011)
Perspektivmedvetenhet

Med perspektivmedvetenhet menar Larsson (1994, 165) att all fakta ar bundet till ett
perspektiv, vilket innebdr att det alltid finns en tolkning 1 tdinkandet. Vi har siledes redan
en forforstielse innan vi tolkar nagot, en forestdllning om vad det innebér. Forforstdelsen
dndras konstant under tolkningsprocessen och pé grund av detta maste man tydliggdra
utgdngspunkten for tolkningen. Genom att klargdra forforstaelsen blir utgdngspunkten

tydligare.

Innan vi paborjade vart arbete hade vi en vag forforstaelse om hur de narkolepsidrabbade
upplevde insjuknandet efter Pandemrix vaccinet. Under arbetets gang fick vi en djupare
forforstaelse fran den teoretiska bakgrunden. Pa grund av var forforstaelse om de drabbade

utgick vi fran Morses teori om lidande.
Intern logik

Intern logik innebér att det ska finnas en balans mellan forskningsfragor, datainsamling
och analysmetod. De datainsamlings- och analysmetod som anvinds styrs av

forskningsfragorna. (Larsson 1994,168).

P& grund av var fragestillning och bristande tidigare forskning betrdaffande dmnet, beslot vi
att anvdnda oss av bloggar som datamaterial. Vi inledde bloggldsningen fran forsta
inldgget som namnde insjuknandet som resultat av vaccinet Pandemrix. Vi fortsatte att 14sa
alla blogginlidgg som var relaterat till Pandemrix eller narkolepsi. Vi exkluderade inldgg
som inte hade nagot att géra med vart syfte eller var fragestéllning. Som dataanalys

anvinde vi oss av kvalitativ innehdllsanalys. For att hélla en god balans mellan
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forskningsfragorna, datainsamlingen och analysmetoden har vi tagit vara fragestillningar 1

beaktande under hela processen.
Etiskt virde

Enligt Larsson (1994) ér god etik i en studie en viktig aspekt 1 arbetet. Respondenternas
egna uppfattning ska inte inverka pé sanningen géllande resultatet. Respondenterna ska
endast redogora resultatet sa som det framkommer. Till det etiska virdet hor dven att

respondenterna tagit informanterna i beaktande.

Materialet 1 vara valda bloggar é&r tillgdngligt at alla pé internet, vilket avgjorde vart val att
inte kontakta vara informanter. Vi anser att detta paverkat vart arbete positivt eftersom
informanterna inte kunnat dndra eller radera sina inldgg pa grund av studien. Den negativa
aspekten har dock varit att informanterna inte haft mdjligheten att vélja sjdlva om de vill

delta 1 studien.

10 Diskussion

Syftet med vért examensarbete var att ta reda pa och beskriva olika upplevelser av att ha
drabbats av narkolepsi i samband med vaccinet Pandemrix. Orsaken till vart val av detta
dmne grundar sig pa den tidigare bristande informationen. Med att lyfta fram de drabbades

upplevelser hoppas vi kunna bidra till ett eventuellt framtida stod i likande situationer.

Det finns begrinsat med material och tidigare studier kring de drabbades upplevelser vilket
bidrog till att materialet var svart att hitta. Vi hittade dock ett flertal vetenskapliga
medicinska artiklar som vi anvénde oss av 1 bakgrundsmaterialet. Vi anser att det behdvs

mer forskning kring &mnet eftersom antalet drabbade var relativt stort.

Resultatet visar en helomvédndning i livet pa grund av det pldtsliga insjuknandet i
narkolepsi som vaccinet orsakade. I resultatet framkommer det att de som insjuknar som
foljd av ett vaccin upplever en 6kad oro. Den 6kade oron beror pa ovissheten kring
sjukdomen och rddslan for att inte klara av den fordndrade situationen. Resultatet av var
studie visar brist pd forstielse och stod av andra omkring de som drabbades av narkolepsi.

Studien visar dven att de drabbade inte fick det erkdnnande av samhillet som de fordrade.
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Enligt informanterna hanterade samhaillet handelsen oriktigt. Studien visar att
informanterna slutligen fann en balans med sjukdomen och livet. De saknar fortfarande

stod fran samhéllet men far det mest betydelsefulla stodet fran deras nirstdende.

For att i framtiden kunna ge ett battre stod kunde man samla in information frn personer
som drabbats av en sjukdom som f6ljd av ett vaccin. P4 detta sitt kunde man fa en inblick i
deras upplevelser samt se eventuella brister inom olika omraden och utveckla dem
utgdende frdn den insamlade informationen. Detta skulle &ven kunna tillimpas vid andra
sjukdomsbiverkningar dn vid narkolepsi. Informationen skulle dven vara till nytta for

vardpersonal for att kunna hantera liknande situationer i framtiden.

Examensarbetet har gett oss en djupare forstaelse for hur de som fick narkolepsi av ett
vaccin upplever situationen och hurudant stéd de far. Vi har fatt en bredare kunskap och
anser att det varit larorikt att gora en studie kring detta amne. Examensarbetet har varit
mycket givande. Med tanke pa den bristande tidigare forskningen kring &mnet &r vi ndjda
med vart resultat. Vi hoppas att resultatet kan komma till anvindning for bland annat

vardpersonal i framtiden.
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This development project is a continuation of the bachelor’s thesis “Narcolepsy as
an Outcome from a Vaccine - A Qualitative Study about Experiences of Getting
Narcolepsy as Result from the Pandemrix Vaccine” (Hagkvist & Ena, 2018). The
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the events around the vaccine. The main question in this study is "what does the
media write about the Pandemrix vaccine and the issues surrounding it

The Bachelor’s thesis “Narcolepsy as an Outcome from a Vaccine — A Qualitative
Study about Experiences of Getting Narcolepsy as result from the Pandemrix
Vaccine” (Hagkvist & Ena, 2018) is used as a basis for the development project.
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1 Inledning

Ar 2009 drabbades Finlands befolkning av influensa A och 56,1% av Finlands befolkning
valde frivilligt att ta vaccinet Pandemrix for att forhindra insjuknandet. Efter ungefar ett ar

okade plotsligt fallen av personer som insjuknade i narkolepsi. (Hagkvist & Ena, 2018)

Detta utvecklingsarbete dr en fortséttning pa examensarbetet ”Narkolepsi som f6ljd av ett
vaccin -En kvalitativ studie om individer som drabbats av narkolepsi som f6ljd av vaccinet
Pandemrix” (Hagkvist & Ena, 2018). Syftet med examensarbetet var att beskriva
upplevelser av att ha drabbats av narkolepsi i samband med vaccinet Pandemrix och hur de
paverkades av narkolepsin. I examensarbetet anvindes det fem olika bloggar som
datamaterial vilket analyserades med kvalitativ innehallsanalys. Narkolepsi som f6ljd av
Pandemrix-vaccinet bidrog till en vésentlig fordndring i livet. Gemensamma upplevelser
for de drabbade var 6kad oro, brist pa stdd samt en brist pa forstaelse av andra personer.
Med examensarbetet ville vi lyfta fram de drabbades dsikter och fa en personlig anblick av

hindelsen.

Respondenten fortsdtter ensam med utvecklingsarbetet och har som mal med
utvecklingsarbetet att kartligga mediebevakningen gillande Pandemrix och héndelserna
kring vaccinationerna. Med hjdlp av examensarbetet utfor respondenten en dokumentstudie
om mediebevakningen som en fortsittning pad examensarbetet. Genom examensarbetet
”Narkolepsi som foljd av ett vaccin” (Hagkvist & Ena, 2018) samt utvecklingsarbetet ”En
dokumentstudie om mediebevakningen av Pandemrix” (Hagkvist, 2020), ska ldsaren fa en

tydlig bild 6ver upplevelserna och hdndelserna kring Pandemrix.



2 Syfte

Syftet med detta utvecklingsarbete &r att kartligga mediebevakningen av vaccinet
Pandemrix samt héndelserna kring vaccinationerna. Vaccinationerna ledde till ett okat
antal narkolepsifall och i examensarbetet "Narkolepsi som en f6ljd av vaccin” (Hagkvist &
Ena, 2018), framkom det att de drabbade upplevde bland annat 6kad oro, en brist pé

forstielse av andra och brist pé olika former av stod.

Tillsammans med resultatet frdn examensarbetet samt det nya materialet 1
utvecklingsarbetet fas en tydlig bild 6ver hur de drabbade upplevde héndelsen samt vad

media skrev om géllande Pandemrix.

Fréagestéllningen 1 arbetet lyder: Vad skriver media 1 Finland om géllande Pandemrix-

vaccinet och héndelserna kring vaccinationerna?

3 Teoretisk bakgrund

Teorin frdn bakgrunden i examensarbetet (Hagkvist & Ena, 2018) fungerar delvis som
teoretisk bakgrund i denna dokumentstudie. Som tilliggsinformation i dokumentstudien
kommer information Institutet for hidlsa och vilfaird THL, anmédlan om

vaccinationsbiverkningar och anmélan om erséttning for vaccinationsbiverkning.

3.1 Institutet for hilsa och valfard THL

Ar 2009 sammanslogs Folkhilsoinstitutet KTL och Forsknings- och utvecklingscentralen
social- och hélsovarden Stakes till Institutet for hilsa och vilfird THL som en ny
forskningsanstalt och mangsidig sakkunniginrittning. THL representerar 6éver 200 ar av

Finlands historia. (THL 2017a).

THL samlar in och framstéller forsknings- och statistikbaserad information samt
undersoker och foljer upp vélfarden och hélsan i Finlands befolkning. Vid behov utvecklas
atgirder for att frimja dessa. THL erbjuder dven 16sningar och expertis till intressegrupper

som stdd 1 sitt arbete och sina beslut. THL ar en sjilvstindig sakkunnig inréttning inom
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social- och hidlsovardsministeriets forvaltningsomrdde som ldgger tyngdpunkten pé flera
omraden: minskad ojdmlikhet och utslagning, fordndringar i servicesystemet, beredskap
infor eventuella hilsoméssiga hot, vélfardssamhéllets hallbarhet och fordndringar 1
sjukdomsspektret. THL styr och ordnar dven social- och hélsovéardens sérskilda service for
staten. THL bestér av tre enheter och sju avdelningar: vélfard, folkhdlsoldsningar, system,
evaluering av social- och hdlsovarden, kommunikation, forvaltning och utveckling, statens
tjdanster, hélsosdkerhet, internationella &renden och stod for forskningsledning samt

informationstjanster. (THL 2017a; THL u.4.).

THL utfér egna forskningar men anvinds &ven vid internationellt och inhemskt
vetenskapligt samarbete och arligen publiceras dver 800 artiklar som THL producerat i
vetenskapliga tidskrifter. Artiklarna som THL publicerar, har stor betydelse i1 det
vetenskapliga samfundet. (THL 2017a)

3.2 Anmilan om vaccinationsbiverkningar

Anmilningar om vaccinationsbiverkningar gors till Sdkerhets- och utvecklingscentret for
ladkemedelsomradet Fimea. Anmailningarna sparas 1 registret och Fimea meddelar
uppgifterna dver vaccinationsbiverkningar till THL for sdkerhetsvervakning av vaccin
och vaccinationer. Om THL fir en anmélan géllande vaccinationsbiverkning, skickas den
till Fimea. Fimea skickar 1 sin tur uppgifterna om vaccinbiverkningarna till europeiska
ladkemedelsmyndigheten (EMA), som sdnder uppgifterna till dgaren av
forsdljningstillstandet av vaccinet och till Virldshilsoorganisationen (WHO). (THL 2017b)

Vaccinationsbiverkningsanmélans viktigaste uppgift ar att producera mer och noggrannare
undersokningar av biverkningar som inte uppkommit i de undersdkningarna som gors
innan forséljningstillstdndet. Ovanligare biverkningar kan oftast observeras forst ndr
vaccinet kommit till anvéndning i en storre skala, och inte i de tidigare undersdkningarna
som blivit gjorda. Beddmning av vaccinets fordelar och nackdelar bedoms sténdigt
utgdende fran uppgifterna som samlas in och hor till sdkerhetsévervakningen av vaccin.

(THL 2017b)

Vid misstanke eller konstaterande om allvarlig biverkning orsakat av vaccin, dr det ytterst
viktigt att gora en anmélan till Fimea. En allvarlig biverkning av vaccin &r om den varit
livshotande eller till och med lett till doden. En allvarlig biverkning &r d&ven om det krévts
kortare eller langre sjukhusvéard, lett till betydande eller bestdende begriansning av aktivitet,

forlust av funktionsférméga eller orsakat en medfodd missbildning. (THL 2017b)
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En anmadlan ska dven goéras om det bland annat finns misstanke om problem med ett visst
parti av vaccin, om biverkningsfrekvensen 6kat, om biverkningen har orsakats av ett nytt

vaccin och om biverkningen ovintad och inte finns med 1 uppgifterna i1 produktresumén.

(THL 2017b)

Anmilan om vaccinationsbiverkning gors elektronisk eller med hjilp av en blankett till
Fimea. I anmilan ska det framkomma symtomen, héndelseforloppet och fynden.
Uppgifterna ska anmilas sd noggrant som mojligt. Vid en anmilan behdvs vaccinets
satsnummer eftersom vaccinet kan bast kan identifieras pa det viset. P4 Fimeas webbplats
finns anvisningar for anmdlan om biverkningar menade bdde for hélso- och

sjukvardspersonal samt den vaccinerade sjilv. (THL 2017b)

33 Ersattning for vaccinationsbiverkning

De wvaccin som hor till det nationella vaccinationsprogrammet omfattas av
likemedelsskadeforsikringen Finska Omsesidiga Likemedelsskadeforsikringsbolaget.
Forsdkringen ersitter akuta och ovéntade personskador som orsakats av ett vaccin. En
beddmning av skadorna gors av Likemedelsskadeforsidkringsbolaget och vid behov skaffas

ytterligare utredningar och expertutlatanden. (THL 2015).

Ansdkan om  skadeersittning gérs via blankett pid Finska Omsesidiga
Lakemedelsskadeforsakringsbolaget webbplats. Ersdttning for personskada orsakats av
vaccin samt ersdttningens begrinsningar definieras 1 Likemedelsforsdkringsvillkoren
(2017) av Finska Omsesidiga Likemedelsskadeforsikringsbolaget. Om fallet ir forfallet
kan ersittning sokas fran marknadsforaren, importdren eller vaccintillverkaren. Ersdttning
kan dven ansokas fran patientskadeforsdkringen om vaccinet levererats, ordinerats eller
getts pa fel sdtt. Anmilan om erséttning skickas da till Patientforsdkringscentralen i1

Helsingfors. (THL 2015)

Erséttningsansokningar géllande Pandemrix-vaccinet som gavs 2009-2010 behandlas av
Likemedelsskadeforsdkringspoolen. Likemedelsskadeforsidkringspoolen behandlar inga

andra skadeanmaélningar. (THL 2015)



4 Tidigare studier

Respondenten valde att soka efter tidigare studier gillande mediedvervakningen Gver
Pandemrix-vaccinet. Inga relevanta artiklar till amnet kunde hittas eller anvédndas. 1 detta
kapitel beskrivs hur respondenten gick till viga for att sdka efter artiklar och varfor inga

artiklar valdes.

Sokprocessen

Respondenten valde att soka efter artiklar om mediedvervakningen Over Pandemrix pé
databaserna Pubmed och Cinahl (EBSCO). S6korden gjordes pa engelska. For att inte fa
ett for stort samt irrelevant sokresultat, anvdnde respondenten sdkorden “Pandemrix
compensation”, ”Pandemrix media”, "Pandemrix newspaper” samt "Media coverage and
Pandemrix”. Sokningarna begrdnsades inte utdver detta pd grund av den tidigare
erfarenheten av att ha svarigheter att hitta material till examensarbetet “Narkolepsi som

foljd av vaccin” (Hagkvist & Ena, 2018).

Sokordet ”Pandemrix compensation” gav sammanlagt fem artiklar som sokresultat frén
databaserna Pubmed och Cinahl (EBSCO), inga av dessa artiklar var av relevans till &mnet
i dokumentstudien. En sokning pd ordet “Pandemrix newspaper” gav inga resultat pa
Pubmed eller Cinahl (EBSCO). Med sokordet ”Pandemrix media” pd Pubmed och Cinahl
(EBSCO) hittades sammanlagt 16 artiklar, men ingen av artiklarna var av intresse for
respondenten, eftersom de heller inte var relevanta till &mnet i dokumentstudien. S6korden
”Media coverage and Pandemrix” gav ett resultat pa sex artiklar pd databasen Cinahl
(EBSCO) och tva artiklar pd databasen Pubmed. Artiklarna i sdkresultatet handlade om

sociala medier, vilket inte kunde anvidndas i dokumentstudien.

Se bilaga 2 f6r en Oversikt av artikelsokningen i tabellform. I tabellen finns information om
vilken databas och vilka sokord som anvints, eventuella begrinsningar, antal traffar och

antal valda artiklar.

5 Metod- och processbeskrivning

Grunden for detta kapitel fas frin teorin 1 examensarbetet (Hagkvist & Ena, 2018). I

examensarbetet beskrivs kvalitativ innehdllsanalys som dataanalysmetod, anvindning av
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internet som datainsamlingsmetod, vad det innebér att blogga och etiska dvervdganden vid
anvindning av datamaterial frin internet. Som tilldggsinformation till detta kapitel kommer
information om dokumentstudie som datainsamlingsmetod och en presentation av de valda
killorna, eftersom dokument fran dessa presenteras i resultatet. I detta kapitel beskrivs hur
respondenten valde ut tidningar samt dokument, som slutligen bildar olika teman kring

mediebevakningen ver Pandemrix.

5.1 Dokumentstudie

Under en lang tid har material som skrivits ner eller blivit tryckt stitt for beteckningen
dokument. Tack vare utvecklingen i tekniken kan beteckningen dokument dven anvédndas
bland annat f6r foton, ljudfiler, brev, dagbdcker, broschyrer, tidningar och for information

fran internet. (Patel & Davidson 2019, s.87—88).

For att & en s& komplett bild som mdjligt av det som undersoks, bor valet av dokument
véljas sd att det blir belyst ur flera olika synvinklar. For att fa svar pa fragestédllningar kring
faktiska skeenden och forhallanden kan dokument anvidndas, men ocksa om individers
upplevelser av nagot som skett. Det dr viktigt att halla sig kritisk till dokumenten for att
kunna gora en bedomning av upplevelser eller om fakta. Material maste véljas sé att det
inte endast stoder ens egen idé eller frigestillning, utan dven ge sé korrekt fakta om

verkligheten som mgjligt. (Patel & Davidson 2019, s.87-90).

I denna dokumentstudie har jag valt artiklar och dokument fran olika tidningar samt en

rundradio som datamaterial.

5.2 Praktiskt genomforande

I detta underkapitel beskrivs hur respondenten sokte efter datamaterialet och enligt vilka
kriterier. Det beskrivs vilka sdkord och eventuella begrinsningar som gjordes vid
sokningen av artiklarna. I detta kapitel presenteras dven hur artiklarna valdes och hur

respondenten gick till viga med dem.

5.2.1 Sokprocessen

Respondenten borjade med att soka efter en tidning 4t gdngen pa sdokmotorn Google.
Respondenten hade som mal att hitta tidningarnas tillhérande websidor samt relevanta

artiklar och dokument fran dessa. Tidningar som respondenten sokte efter var
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dagstidningarna Vasabladet, Hufvudstadsbladet, rundradion Svenska Yle samt dags- och
kvéllstidningen Iltasanomat och kvéllstidningen Iltalehti. Respondenten valde att sdka efter
dessa tidningar eftersom de var bekanta sedan tidigare och for att fa artiklar och dokument
pa bade svenska och finska. Respondenten skrev in tidningens namn i sokféltet pd Google
och klickade sig fram till tidningens framsida. Vél pa tidningens websida och framsida,
fortsatte respondenten med att skriva in olika sdkord i sokfaltet for att soka efter artiklar.
Sokorden var pa svenska pa Vasabladet, Hufvudstadsbladet och Svenska Yle. Pa Iltalehti
och Iltasanomat var sokorden pd finska. Respondenten betalade en ménadsavgift {for att fa
ldsa artiklarna pd Vasabladet. Ingen betalning kridvdes for att ldsa artiklarna pd Svenska

Yle, Hufvudstadsbladet, Iltalehti eller Iltasanomat.

Respondenten valde att inte gora ndgra begrinsningar vid artikelsokningen, men pa
Hufvudstadsbladet, Iltasanomat och Svenska Yle applicerades en automatisk begransning.
Hufvudstadsbladet hade en automatisk begransning vilket gjorde att artiklarna var
sorterade efter datum, visade alla datumintervall och alla kategorier samt att alla artiklar
var publicerade av Hufvudstadsbladet. [ltasanomat hade en automatisk begrénsning vilket
innebar att alla artiklar visades samtidigt, artiklarna var publicerade nir som helst samt att
nyaste artikeln visades forst. Svenska Yles automatiska begrinsning visade alla artiklar
relaterade till sokordet med begransningarna “Alla tjanster”, ”Nar som helst”, ”Svenska”

och ”Alla redaktorer”. De automatiska begriansningarna gick inte att vilja bort.

Flera sokningar gjordes och respondenten anvidnde olika ordkombinationer samt enskilda
ord. Sokorden som anvindes for Hufvudstadsbladet och Vasabladet var “pandemrix”,
“pandemrixvaccin”, “pandemrix erfarenheter”, “narkolepsi”, "HIN1”, HINI 20097,
”svininfluensa”, ”pandemrix och narkolepsi”, “narkolepsi och vaccin”, narkolepsi och
erfarenhet”. Sokorden som anvidndes for Iltasanomat och Iltalehti var “Pandemrix”,
“Narkolepsia”, "HIN1”, ”A/HIN1”, “sikainfluenssarokote”, “’sikainfluenssa”, ”"Pandemrix
20097, “rokotus” och rokote”. Vid sokning pa Svenska Yle anvidndes endast tvd olika
sokord pé grund av det breda sokresultatet. P4 Svenska Yle gav s6korden “pandemrix” och
“narkolepsi” ett resultat pa 250 artiklar tillsammans. Forutom den automatiska
begriansningen, gjordes en datumbegrinsning med datumen 1.1.2009-29.5.2019 pa
Svenska Yle, men resultatet minskades ej. Med risk att forlora vésentligt material, valde

respondenten att inte begransa sokningen ytterligare, utan ndjde sig med sokresultatet av

tva sokord.
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Sokresultaten pa de olika tidningarna varierade i1 antal beroende pd sokorden. S6kning pa
ordkombinationer visade sig ge minst resultat, ibland inga resultat 6ver huvud taget. Vid
ordkombinationer 6kade dven méngden artiklar som inte hade ett sammanhang med det
respondenten sokte efter. De sokorden som gav flest sokresultat pa varje tidning var
“pandemrix” och “narkolepsi”. Respondenten gjorde dven en sdkning pa ordet "vaccin” pa
varje tidning, men detta gav ett véldigt stort sokresultat och resultat som inte var relevant
till respondenten, med tanke pa dmnet 1 dokumentstudien. Detta valde respondenten att inte

ha med 1 resultatet.

Tabeller over sokningarna gjordes for alla tidningar. Se bilaga 3 for en Oversikt av
artikelsokningen. I tabellerna finns information om tidningens namn, vilket sdkord som
anvéants, vilka begrdnsningar som blivit gjorda och hur manga resultat som sokningen gav.
I tabellerna finns dven information om vilket typ av innehall resultaten bestod av och antal
valda artiklar respondenten valde att anvinda sig av i resultatet. P4 grund av det stora
sOkresultatet pa Svenska Yle var det omdjligt for respondenten att lista vilket typ av

innehall som fanns Svenska Yles sokresultat.

5.2.2 Urvalsprocessen

Alla artiklar 1 sokresultatet var inte relevanta for respondenten. P4 grund av detta kunde
inga artiklar frin tidningen Iltalehti eller Hufvudstadsbladet anvdndas som material.
Respondenten valde slutligen dagstidningen Vasabladet, dags- och kvillstidningen

IItasanomat och rundradion Svenska Yle.

P& Vasabladet, Iltasanomat och Svenska Yle borjade respondenten med att ldsa igenom
artiklar som handlade om Pandemrix och hindelser kring vaccinationerna. Respondenten
bestimde sig for att spara relevanta artiklar till ordbehandlingsprogrammet Word.
Respondenten skapade ett dokument for artiklarna frdn Vasabladet, ett dokument for
Iltasanomat och ett dokument for Svenska Yle. Korta artiklar som endast hade nédgra
meningar exkluderades bort och respondenten hade som mél anvinda sig av artiklar som
var liangre @n si. Méngden artiklar varierade for de olika tidningarna och respondenten
hade inte d4nnu bestdmt ett specifikt antal som skulle anvéndas. Respondenten lade snabbt
maérke till att samma artiklar visades trots olika s6kord, eftersom sokorden var relaterade

till varandra.

Respondenten lade mirke till att Pandemrix-artiklarna som blivit publicerade pa de olika

tidningarna, f6ljde liknande teman. Artiklar om Pandemrix uppkom i slutet av &r 2009 och
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berdrde dé det nya vaccinet samt att vaccinationerna som skulle starta. Efter ett tag skrevs
artiklar om misstankar om samband mellan Pandemrix och narkolepsi och sedan
bekriftade samband mellan Pandemrix och narkolepsi. En stor del av artiklarna som
publicerades handlade d@ven om ersittning. Négra enstaka artiklar handlade om de som
drabbats av narkolepsi. Vid detta skede grupperade respondenten de sparade artiklarna

enligt det som berérde samma tema i respektive dokument.

Nér respondenten var ndjd med antalet artiklar fran Vasabladet, Svenska Yle och
[ltasanomat, gick respondenten dterigen igenom de utvalda artiklarna och valde att skapa
olika teman pé basen av vad artiklarna handlade om. De teman som slutligen bildades var
Misstankar om okad narkolepsi-risk, Bekrdftelse av okad narkolepsi-risk, Utredning av
orsak till narkolepsi, Orsak till narkolepsi i samband med Pandemrix, Ekonomisk
ersdttning och Brist pad stéd. Respondenten valde dven att skapa temat Livsfordndring, trots

att artiklar som berorde detta var begréinsat.

5.3 Presentation av de valda kallorna

Respondenten har bibehdllit Vasabladets, Iltasanomats och Svenska Yles egna ord i1
presentationen och har valt att inte dversitta Iltasanomats finska presentation till svenska.

Informationen &r tagen fran tidningarnas websidor.

Vasabladet: "HSS Medias ambition 4r att driva utvecklingen av mediebranschen 1
Osterbotten. Vart mal &r att erbjuda kvalitativt och relevant journalistiskt innehdll i de
kanaler som konsumenterna anvinder. HSS Medias tidningar Vasabladet, Osterbottens
Tidning och Syd-Osterbotten #r regionens sprakrdr och bevakar dess intressen, frimjar
utvecklingen och deltar aktivt i samhillsdebatten. Via véra olika kanaler kan du dagligen ta
del av nyhetsinformation, samhillsanalys och annonsering. HSS Media utévar sitt
publicistiska uppdrag med journalistisk integritet och respekt for dsiktsméngfald i dialog

med ldsare och det omgivande samhillet.”. (HSS Media u.a.)

Iltasanomat: “Ilta-Sanomat liitteineen on Suomen toiseksi suurin sanomalehti ja suurin
iltapdivilehti. Suomen suurimpiin kuuluva verkkopalvelu Iltasanomat.fi tavoittaa viikossa
yli 2 miljoonaa eri kdvijaa. Ilta-Sanomat julkaisee myds Suomen suurinta urheilulehted,
Veikkaajaa. Osana Ilta-Sanomia toimii myds Suomen johtava digitaalisen taloustiedon
tuottaja, Taloussanomat. Ilta-Sanomat -liiketoimintayksikon liikevaihto vuonna 2010 oli

83,3 milj. euroa.”. (IltaSanomat u.4.).
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Svenska Yle: ”Yle &dr finldndarnas public service-mediebolag och Finlands mest

méngsidiga kreativa arbetsplats.” (Svenska Yle 2016).

”Vad ar public service-mediebolag? Var verksamhet omfattas av lagen om Rundradion Ab.
I lagen faststdlls riktlinjerna och specialuppdragen for Yles allmédnnyttiga
programverksamhet (public service). Yles uppgift dr att stddja demokratin, stirka den
finldndska kulturen och formedla en méngsidig och mangkulturell bild av virlden. Alla
finldindare ska dessutom ha lika tillgdng till information, upplevelser, underhdllning,
bildning och personlig utveckling. Vi producerar program och tjdnster pa finska och
svenska samt bland annat pa samiska, romani och finskt teckensprak. Véart programutbud i
tv, radio och pa webben ér tillgédngligt for alla finldindare oberoende av ekonomisk situation
eller boningsort. 1 vért utbud ingdr riksomfattande och regionala nyheter och
aktualitetsprogram, fakta-, sport-, drama-, kultur- och underhdllningsprogram samt

program for barn och unga.” (Svenska Yle 2016).

6 Resultatpresentation

I detta kapitel redovisas resultatet 1 dokumentstudien. Resultatet presenterar
mediebevakningen av Pandemrix i form av temat Misstankar om okad narkolepsi-risk,
Bekrdiftelse av okad narkolepsi-risk, Utredning av orsak till narkolepsi, Orsak till
narkolepsi i samband med Pandemrix, Ekonomisk ersdttning, Brist pa stéd och
Livsfordndring, som resultat av de utvalda artiklarna. I varje tema finns flera citat frin
artiklarna for att styrka temat. De finska citaten dr inte Oversatta eftersom respondenten vill

bibehélla autenticiteten. Artiklarna &r i kronologisk ordning i de olika teman.

6.1 Misstankar om okad narkolepsi-risk

I detta underkapitel redovisar respondenten hur temat Misstankar om okad narkolepsi-risk
i samband med Pandemrix-vaccinationerna syns i media. Stor del av de forsta artiklarna
frdn 2009 och 2010 som publicerades om Pandemrix, handlade om o&kade fall av
narkolepsi. Olika forskare och yrkeskunniga lade mérke till en 6kning av narkolepsifall nir
Pandemrix-vaccinationerna pdborjades, men hade inte dnnu bekriftat sambandet. Detta
ledde till att det lades mer uppméirksamhet pa vaccinationerna och det péborjades

undersdkningar om mojligt samband.
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Iltasanomat: ”Sikainfluenssarokotteesta narkolepsia? Viranomaisilla pikakokous

tiniin”

"Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) aikoo tutkia sikainfluenssarokotteen ja

’

narkolepsian mahdollisen yhteyden...’

“Rokotusten ja immuunisuojan osaston johtaja Terhi Kilpi kertoo, ettd Suomessa oli viime

kevddnd hieman enemmdn lasten narkolepsiatapauksia kuin olisi odottanut...”
Publicerad 18.8.2010
Svenska Yle: ”Beslut om HI1N1-vaccin pa tisdag”

“Misstankar om ett eventuellt samband mellan vaccinet Pandemrix och narkolepsi har
vdckts efter att barnneurologer upptickt fler narkolepsifall dn vanligt bland barn i

Finland...”
Publicerad 21.08.2010

Svenska Yle: ”Inget samband mellan svininfluensavaccin och narkolepsi?”

“Prelimindra forskningsresultat pekar pa att antalet fall av narkolepsi (sémnsjuka) i
Sverige har 6kat, meddelar Likemedelsverket i Sverige...”

“Samtidigt visar uppgifter fran Stockholm att okningen ser ut att vara i samma
storleksordning hos de som fdtt vaccinet Pandemrix och de som inte fdtt vaccin. Pandemrix

dr det vaccin som har getts mot svininfluensa (HINI) ...”

Publicerad 08.09.2010

6.2 Bekriftelse av 6kad narkolepsi-risk

I detta underkapitel redovisas hur temat Bekrdftelse av okad narkolepsi-risk framkommer 1
media. Efter att misstankar om samband uppstod och undersokningar gjorts, bekriftade
bland annat THL att det fanns ett samband mellan Pandemrix och de dkade fallen av

narkolepsi och att Pandemrix var orsaken till dessa.

Iltasanomat: “THL myontii: Rokotteen saaneilla lapsilla yhdeksinkertainen

narkolepsiariski”
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“Pandemrix-rokotteen saaneilla lapsilla ja nuorilla oli lisddntynyt riski sairastua

narkolepsiaan, kertoo THL..."”

“Alustavien, vield tarkentuvien tulosten mukaan Pandemrix-rokotetta saaneiden 4—19-
vuotiaiden riski sairastua narkolepsiaan oli yhdeksdinkertainen rokottamattomiin

’

verrattuna...’
Publicerad 1.2.2011

Svenska Yle: ”Klart samband mellan narkolepsi och vaccin”

“Det finns ett samband mellan vaccineringarna mot svininfluensa och de oékande fallen av
somnsjukdomen narkolepsi. Det slds fast i den mellanrapport som Institutet for héilsa och
vdlfard THL publicerar i dag. Enligt THL dr det sannolikt att Pandemrix-vaccineringarna
var en bidragande orsak till att fallen av narkolepsi okade bland 4 till 19-dringarna i vart

land under 2009 och 2010...”

Publicerad 1.2.2011

6.3 Utredning av orsak till narkolepsi

Trots att det bekriftades att Pandemrix var orsaken till de 6kade fallen av narkolepsi, sé
visste forskarna inte &nnu vad som var sjilva orsaken som ledde till narkolepsi. I detta

underkapitel visas hur detta syns i media genom artiklarna som publicerades.

Svenska Yle: ”Vaccineringen mot HIN1 avbryts”

"Vaccinexpertgruppen har utrett ett eventuellt samband mellan HIN1-vaccinet Pandemrix
och narkolepsi bland barn. Enligt THL kan det dock finnas andra orsaker till
narkolepsifallen; de kan bero pad vaccinet, pa sjilva svininfluensan, pa samverkan mellan

vaccinet och influensan eller nagonting annat...”
Publicerad 24.8.2010

Iltasanomat: ”STM: Rokotteella ajallinen yhteys narkolepsiaan”
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“Tdalld hetkelld selvitetddn, johtuuko rokotteen ja narkolepsiatapausten ajallinen yhteys
mahdollisesti  rokotteesta, sikainfluenssaviruksesta vai esimerkiksi rokotteen ja

’

virusinfektion yhteisvaikutuksesta...’

Publicerad: 13.12.2010

Vasabladet: ”Virusproteiner i Pandemrix orsakade narkolepsi”

“Finldndska forskare har hittat en sannolik orsak till varfor det Pandemrixvaccin som

)

anvdndes mot svininfluensa okade risken for att insjukna i narkolepsi...’

“Resultaten tyder pa att sammansdttningen pd virusproteinerna i vaccinet forklarar varfor

Pandemrix var det enda pandemivaccinet som fororsakade narkolepsi...”

Publicerad 15.12.2014

6.4 Orsak till narkolepsi i samband med Pandemrix

Nar forskarna utredde orsaken till 6kad narkolepsi-risk, kom de med tiden fram till att det
berodde pd en antigen hos de drabbade. De som insjuknade i narkolepsi hade hogre
antikroppsniva jaimfort med de som inte insjuknade. Detta syntes i media bland annat ér

2013 och 2017 1 artiklar frén Iltasanomat och Svenska Yle.
Iltasanomat: ”THL loysi syyn narkoleptikoiden vahvoille reaktioille”

“Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuksissa on todettu, ettd sairastuneilla oli
korkeammat vasta-ainetasot rokotteen aineille kuin terveilld. Lisdksi sairastuneilla on ollut
perinndllinen alttius. Asiantuntijoiden mukaan timd alttius on vajaalla 30 prosentilla

’

suomalaisista...’
Publicerad 7.2.2013

Svenska Yle: ”Robin fick narkolepsi efter vaccinering mot svininfluensa - nekas nu

ersittning”

“Teorin dr att Pandemrix inneholl ett virusprotein som liknar receptorer for hormonet
hypokretin, som reglerar sémn och vakenhet. Det har presenterats i en studie i den
vetenskapliga tidskriften Science Translational Medicine. Den slumpen innebar att en

vaccinerad person kunde bilda antikroppar med dubbelverkan - alltsa sadana som bdde
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angrep svininfluensan och receptorer for hypokretin. Det krdvdes uppenbarligen ocksa att

1

man hade en viss genvariant for att faktiskt utveckla sjukdomen...’

Publicerad 08.05.2017

6.5 Ekonomisk ersittning

Nér orsaken till de O6kade narkolepsi-fallen konstaterades, publicerades artiklar som
handlade om ekonomisk erséttning till de narkolepsidrabbade. Utredningar gjordes om

vem som skulle fé ersittning och vad som skulle ersittas.

Svenska Yle: ”Ersattningar till narkolepsibarn utreds”

“Social-och hdlsovardsministeriet utreder fragan om ersdttningar till de barn och unga

’

som insjuknat i narkolepsi efter att ha fatt svininfluensavaccinet Pandemrix...’

Publicerad 3.2.2011

Iltasanomat: ”Jopa elinikiisia korvauksia narkolepsiasta”

“Narkolepsiaan sairastuneet 4—I19-vuotiaat lapset ja nuoret saavat hoitokulunsa
korvatuiksi lddkevahinkovakuutuksesta, jos heiddt on rokotettu Pandemrix-rokotteella.
Hoitokulut korvataan todellisten kustannusten mukaisesti. Korvausta voidaan maksaa
myds kivusta ja sdrystd sekd tilapdisestd ja pysyvistd haitasta, kerrotaan

’

Lddkevahinkovakuutuspoolista...’

"Myohemmin voidaan maksaa myos ansionmenetyskorvauksia, jos narkolepsiasta
aiheutuu tyokyvyttomyys. Sairastuneen tilaa seurataan ja hdntd kuullaan hoidon aikana.
Mydés vanhemmille aiheutuneet hoitoon liittyvdt kustannukset ja ansionmenetykset voidaan

korvata...”

Publicerad 5.10.2011

Vasabladet: ”16 vuxna ersitts for narkolepsi”
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”16 vuxna finldndare har redan fdtt ett positivt besked om ersdttning for narkolepsi som

1

orsakades av svininfluensavaccinet, uppger Likemedelsskadeforsdikringspoolen...’

Publicerad 24.6.2013

Vasabladet: Narkolepsisjuka kan fa kompensation

“Kompensationsforfarandet for dem som insjuknat i narkolepsi dndras, informerar
Ldikemedelsskadeforsdkringspoolen. Institutet for hdlsa och vilfird publicerade i juni
forskningsresultat som visar att risken for att insjukna i narkolepsi var forhojd i tva ar

efter vaccineringen. Enligt tidigare uppgifter var risken hojd i dtta mdanader.”

Publicerad 30.6.2014

6.6 Brist pa stod

Nér det pd media framkom att det fanns en mgjlighet for ekonomisk ersdttning, handlade
en hel del av artiklarna om brist pé stod. Artiklarna handlade dock inte endast om brist pa
ekonomiskt stod, utan dven bland annat ldkare som inte var overtygade dver diagnosen och
att den ekonomiska erséttningen inte motsvarade den egentliga skadan som skett. En
artikel handlar om att det inte 6nskades ekonomisk erséttning, utan samtalshjélp 1 samband

med hindelsen.

Iltasanomat: “Maksetut summat eivit tyydytid: Narkolepsiapotilaat vaativat

korvauksia pysyvisti haitasta”

“Narkolepsiaan sairastuneet ovat tyytymdttomid saamiinsa korvauksiin. He katsovat, ettd

’

korvaukset eivdt vastaa vahinkoja.’

"Korvauksia kdsitellyt lddkevahinkovakuutuspooli on tulkinnut
vahingonkorvausvaatimukset tavalla, joka ei sairastuneiden omaisten mielestd vastaa

1

todellista tilannetta.’

Publicerad 16.1.2012
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Iltasanomat: Jasperin sairastelun myoti monet ystivit ovat kaikonneet ja

virkamiehet etiéintyneet.

"Lddkdrit eivdt vield olleet vakuuttuneita. Se turhautti. Kului vield vuosi ennen kuin Jasper

pddsi tutkimuksiin...”
Publicerad 6.7.2014

Iltasanomat: ”Narkolepsia muutti Eerikan elimiin — urahaaveet murenivat ja sairaus

lihotti 30 kiloa: Minulle ei tarjottu apua”

“En ikind oikeasti edes kaivannut rahallisia korvauksia, vaan keskusteluapua. En saanut

’

edes sitd...’

"Lddkdrit eivit tarjonneet minulle tarvitsemaani apua isoon elimdnmuutokseen. Olen

)

Jjoutunut itse opettamaan itselleni asioita taudista ja omista rajoistani...’

“Kun Eerika soitti masentuneena neurologian poliklinikalle ja pyysi ldhetettd psykiatrille,

hénelle sanottiin, ettei hinen tilanteensa ole tarpeeksi paha...”
Publicerad 4.3.2018

Vasabladet: ”Henriksson: SFP efterlyser rittvis behandling for de som drabbats av

narkolepsi”

”Ldikemedelsskadeforsdkringspoolen har gett avslag pd ansokan om ersdttningar for att
symptomen inte har uppkommit inom tva ar efter vaccinationen. Mdnga drabbade har
uppgett att bashdlsovdrden inte har kunnat diagnostisera sjukdomen och ddrfor kan det ha

gdtt tva dr innan barnen har fatt rdtt diagnos och vard...”

i3

ngen borde bli satt i en ojdmlik situation bara for att hdlsostationen inte har kunnat
kdnna igen symptomen for narkolepsi tillrdckligt tidigt. Det behovs en rdttvis behandling
av alla. Det dr inte patientens fel om det har brustit i borjan av vdrdkedjan, sdiger SFP:s

ordforande, riksdagsledamot Anna-Maja Henriksson...”

Publicerad 19.5.2018
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6.7 Livsforindring

Respondenten hittade endast tva artiklar som hade fokus pé de narkolepsidrabbade och
deras livsforandring. En artikel fran Svenska Yle berér @mnet i samband med @&mnet brist
pa ekonomiskt stod. Artiklarna om livsfordndringen hos de drabbade handlar om att inte {4
leva som normalt samt funderaringar om att inte viga starta familj pd grund av diagnosen
och vad den medfor. Artikeln frdn Svenska Yle har en mer positiv ton, dir den

narkolepsidrabbade upplever att livssynen dr mer positiv efter insjuknandet.

Iltasanomat: ”Niin narkolepsia muutti Jasperin, 11, elimin: Hin ei saa elai

normaalisti”

“Meiddn on oltava valppaina koko ajan. Jasper ei voi vain ldhted kaverille kylddn, hén ei
voi mennd poikaporukalla uimaan, hdn ei voi ldhted jalkapalloturnauksiin. Hdin ei saa eldd

’

normaalia 11-vuotiaan eldmdd. Hdanelld on aina oltava isd tai diti tukena...’
Jasper tietdd olevansa erityinen...

"Pdivdt voivat mennd hyvin, yot voivat mennd hyvin - tai sitten eivdt. Valvottuihin oihin,
jolloin levollista unta ei tule, liittyvit harhat, jotka pelottavat lasta. Psyykkisiltd
ongelmiltakaan ei ole vdiltytty. Jasper saattaa olla aggressiivinen, ja kevddlld tuli myds

)

masennus, jonka takia hdn oli seitsemdn viikkoa Oulussa psykiatrisessa hoidossa...’
Publicerad 6.7.2014

Svenska Yle: ”Robin fick narkolepsi efter vaccinering mot svininfluensa - nekas nu

ersattning”

]

“Trots allt sda sdger Robin att han nu har en mer positiv livssyn, till féljd av sjukdomen...’

“Jag dr mycket mer positiv. Fastdin jag kanske har vaknat tio gdnger pad natten, sd kan jag
vara glad for att jag inte har vaknat 15 ganger. Jag har ocksd mdnga andra positiva saker

i livet. Man dr glad nér man fdr leva nagorlunda bra dnda...”
Publicerad 08.05.2017

Iltasanomat: ”Narkolepsia muutti Eerikan elimiin — urahaaveet murenivat ja sairaus

lihotti 30 kiloa: Minulle ei tarjottu apua”

”...Eerika alkoi lihomaan ja hdntd vdsytti koko ajan. Vililld hdn nukahti myos kouluun...”
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”...Huolestuin, kun lomaillessani ystdivieni kanssa Espanjassa en jaksanut olla

)

aktiivinen...’

“Eerika myontdd tulevaisuuden osittain pelottavan hdntd. Tdlld hetkelld héin ei usko
pystyvdnsd vdlttamdttd perustamaan perhettd. — Olen miettinyt, mitd lapsille tapahtuisi, jos

’

nukahtaisin jonnekin...’

Publicerad 4.3.2018

7 Kritisk granskning av arbetsprocessen och diskussion

I utvecklingsarbetet kartlade respondenten mediedvervakningen av Pandemrix genom
artiklar fran dagstidningen Vasabladet, dags- och kvillstidningen Iltasanomat samt
rundradion Svenska Yle. Fridn dessa identifierade och formade respondenten sju olika
teman som hade direkt koppling med Pandemrix. Dokumentstudien visar att artiklarna om
Pandemrix handlade om Misstankar om &kad narkolepsi-risk, Bekrdftelse av okad
narkolepsi-risk, Utredning av orsak till narkolepsi, Orsak till narkolepsi i samband med

Pandemrix, Ekonomisk ersdttning och Brist pd stod.

Arbetet gjordes som en dokumentstudie och passade vdl in pa respondentens
fragestéllning. Artikelsokningen till dokumentstudien gjordes utan begrénsningar for att
belysa dmnet i flera olika synvinklar. Detta gav en komplett bild 6ver vad som skrevs om
Pandemrix och dr dven en fOrutsittning for en dokumentstudie. For att fi svar pa en
fragestéllning kan dokument anvindas, men dven individers upplevelser av sddant som
skett. (Patel & Davidson 2019, s.87-90). Respondenten fick svar pa fragestdllningen och
resultatet 1 utvecklingsarbetet ger korrekt information om vad som skrevs om Pandemrix
och hindelserna kring vaccinet. I resultatet har respondenten dven med de drabbades
dsikter och upplevelser for att svara pa frigestillningen. Amnet belyses ur olika synvinklar
pa grund av variationen av artiklarna samt att de var pa de bada inhemska spraken.
Respondenten upplever att urvalet av artiklarna var god samt att tillrdckligt med artiklar
valdes fOr att uppna syftet med studien. Genom kartliggningen fick respondenten en tydlig

bild 6ver det som publicerades om Pandemrix och héndelserna kring vaccinet.

Till den teoretiska bakgrunden i utvecklingsarbetet tillades information om Institutet for
hilsa och vilfiard, information gillande anmilan om vaccinationsbiverkningar och

information om ersdttning for vaccinationsbiverkning, vilket 6kar forstielsen for resultatet
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1 dokumentstudien. Information om de valda tidningarna inkluderades dven med i den

teoretiska bakgrunden.

Respondenten upplevde i efterhand att vid artikelsokningen for datamaterialet skulle det ha
varit tillrackligt med att soka med sokorden ”Pandemrix” och “narkolepsi”. Detta pd grund
av att samma artiklar visades trots variationen av sokorden. Soékorden “Pandemrix” och
“narkolepsi” gav mest resultat, men dven samma sokresultat som de andra sokorden som
anvandes. Eftersom “Pandemrix” och narkolepsi” gav samma sokresultat som de andra

anvéanda sokorden, kunde respondenten dven ha sparat en hel del tid.

Som slutsats upplever respondenten att sambandet mellan syfte, den teoretiska bakgrunden
samt resultatet dr tydligt i dokumentstudien. Tillsammans med examensarbetet och

utvecklingsarbetet fas en komplett bild 6ver Pandemrix samt hindelserna kring vaccinet.
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anvanda examensarbetet "Narkolepsi som foljd av ett vaccin” till

sitt utvecklingsarbete.

Mvh. Michelle Ena
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