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Sammanfattning

Bakgrund: ME/CFS ir en allvarlig, kronisk och komplex multisystemsjukdom som ofta och
dramatiskt begriansar de drabbade personernas aktivitet. De vetenskapliga beldggen gillande
effekten av interventioner riktade mot funktion och funktionsnedsdttning ar begransade.
Nuvarande kunskapslédge indikerar att arbetsterapeuten kan bidra i varden av personer med
ME/CFS, men behov av vidare forskning finns. Syffe: Att med denna litteraturdversikt
kartldgga och beskriva aktuell forskning géllande arbetsterapeutens roll for personer med
diagnosen ME/CFS. Metod: Datainsamling for litteraturoversikten genomfordes baserat pa
utarbetade urvalskriterier i tre relevanta databaser; PubMed, CINAHL och PsycINFO och
resulterade 1 tio artiklar, sju kvantitativa och tre kvalitativa studier. Studiernas kvalitet
granskades och sedan utfordes en latent innehallsanalys. Resultat: Analysen resulterade i fyra
kategorier: Att ge klientcentrerat stod for strategier i aktivitet, Att justera terapeutiskt
forhdllningssatt vid aktivitetsanpassning, Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska vérde
samt Att bidra till professionernas teamsamverkan. Slutsats: Arbetsterapeutens kompetens ér
ett viktigt bidrag 1 rehabiliteringen pa grund av den komplexa aktivitetssituation som
diagnosen innebér.

Nyckelord: arbetsterapi, myalgisk encefalomyelit, kroniskt trétthetssyndrom, ME/CFS
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Abstract

Background: ME/CFS is a serious, chronic and complex systemic disease which often and
dramatically limits the activity of the affected. The existing scientific evidence of
interventions regarding function and disability is limited. The current level of knowledge
indicates that the occupational therapist can contribute to the care for people with ME/CFS,
but there is a need for further research. Aim: The aim of this literature overview was to map
out and describe current research regarding the role of the occupational therapist for people
diagnosed with ME/CFS. Method: Data collection for the literature overview was conducted
based on developed selection criterias in three relevant databases; PubMed, CINAHL and
PsycINFO which resulted in ten articles, seven quantitative and three qualitative studies. The
quality of the included studies were assessed and finally a latent content analysis was
completed which resulted in four categories. Result: The content analysis resulted in four
categories: to supply a client centered support for strategies in activity, to adjust therapeutic
approach in occupational adaptation, to consider the therapeutic value of the group treatment,
and to contribute to the professional team collaboration. Conclusion: The expertise of the
occupational therapist is an important contribution to rehabilitation due to the complex
occupational situation for people diagnosed with ME/CFS.

Keywords: occupational therapy, myalgic encephalomyelitis, chronic fatigue syndrome,
ME/CFS



Innehallstorteckning

Inledning

1. Bakgrund
1.1 Sjukdomen ME/CFS
1.2 Att leva med ME/CFS
1.3 Arbetsterapi
1.4 Problemformulering
1.5 Syfte

2. Metod
2.1 Design
2.2 Litteratursokning
2.3 Analys
2.4 Forskningsetiska aspekter

3. Resultat
3.1 Studiernas karaktér
3.2 Resultat av analys
3.2.1 Att ge klientcentrerat stod for strategier 1 aktivitet
3.2.2 Att justera terapeutiskt forhallningssitt vid aktivitetsanpassning
3.2.3 Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska virde
3.2.4 Att bidra till professionernas teamsamverkan

4. Diskussion
4.1 Resultatdiskussion
4.2 Metoddiskussion

5. Slutsats

Referenser

Bilagor

1. Litteratursokning
2. Analysmall for kritisk granskning av kvalitativa studier
3. Analysmall for kritisk granskning av kvantitativa studier

AN N R WD e

O 0 N N &

10
10
13
13
15
16
17

18
18
21

24

25



Inledning

De senaste aren har diagnosen myalgisk encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS)
uppmaérksammats av svenska myndigheter och 1 media. Det har lett till en debatt mellan
hilso- och sjukvard, politiker, forskare och patientorganisationer. Forsdkringskassan (2017)
begirde ett forsdkringsmedicinskt beslutsstod av Socialstyrelsen i syfte att skapa en samsyn
kring diagnosgruppen. Socialstyrelsen (2018) har dérefter gjort en 6versyn av kunskapslaget
och Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU, 2018) har tagit fram en
systematisk oversikt av forskning, som béda pekar pa behovet av mer kunskap. Bada
rapporterna visar att arbetsterapeut dr en profession som kan medverka i rehabilitering av

personer med ME/CFS.

Forfattarna till detta arbete har som studenter pé arbetsterapeututbildningen foljt
rapporteringen om myndigheters arbete, forskning och situationen for personer med ME/CFS
i media, vilket har lett till fragor om hur arbetsterapeuter kan bidra till en god och séker vard
for diagnosgruppen. Det dr en sjukdom som leder till stor padverkan pa aktivitet och
delaktighet 1 vardagslivet, vilket dr arbetsterapeutens expertis. Darav véicktes intresset att

utforska det aktuella forskningsldget pa omradet.

1. Bakgrund

Kroniskt trotthetssyndrom/myalgisk encefalomyelit beskrivs av Institute of Medicine (2015)
som en allvarlig, kronisk och komplex multisystemsjukdom som ofta leder till kraftigt
begrdnsad aktivitetsformaga hos personer som drabbas. Eftersom orsaken i dagslidget ar
okédnd har kliniker och forskare under de senaste decennierna arbetat med definitioner,
diagnoskriterier och behandlingsrekommendationer, utan att hittills uppna konsensus.
Kvalitativa studier visar att personer med ME/CFS har stor paverkan pa det dagliga livet och
att sjukdomen upplevs som stigmatiserande. Behandling 4r idag inriktad pa symtomlindring,
att 0ka livskvalitet och erbjuda hjélp 1 att klara av vardagen, dir arbetsterapeuter dr en
profession som ar aktuell i behandling (SBU, 2018; Socialstyrelsen, 2018). SBU (2018)

beskriver vidare ett behov av 6kad kunskap och mer forskning.



1.1 Sjukdomen ME/CFS

Tillstindet som karaktériseras av svdr utmattning, muskelsmérta och muskelsvaghet har
funnits beskriven i medicinsk litteratur i sedan 1950-talet med olika bendmningar (SBU,
2018). Sedan dess har fler symtom kommit att inkluderas 1 olika definitioner 1 takt med att
forskningen gor framsteg. Namn pa sjukdomen har till exempel varit kroniskt
trotthetssyndrom (Chronic Fatigue Syndrome; CFS), myalgisk encefalomyelit (Myalgic
Encephalomyelitis; ME), Chronic Fatigue Immune Dysfunction samt Systemic Exertion
Intolerance Disease (SEID) (Unger et al., 2016). I linje med SBU (2018) viljer forfattarna i
denna studie att hidanefter bendmna sjukdomen som ME/CFS, som ir ett paraplybegrepp for

flera olika definitioner av tillstdndet (Institute of Medicine, 2015).

ME/CEFS ir i dagsldget en uteslutningsdiagnos eftersom det saknas diagnostiska test, och
diagnos stills darfor utifran en uppsittning diagnoskriterier (Socialstyrelsen, 2018). Den
forsta publicerades ar 1988 (Holmes et al., 1988). Sedan dess har runt 20 olika
diagnoskriterier utvecklats och internationell konsensus har dnnu inte uppnétts. De mest
anvdnda under senaste aren dr Fukuda-kriterierna (CDC-1994), Kanada-kriterierna (CCC),
International Consensus Criteria (ICC) samt Oxford-kriterierna (Strand et al., 2019). De
senaste tillskotten dr SEID-kriterierna som togs fram av Institute of Medicine (2015). SBUs
(2018) kartldggning av dverlappning mellan kriterierna visar att samtliga inkluderar en svér
och ihallande utmattning (fatigue), betydande nedséttning av tidigare aktivitetsformaga samt
somnstorning. Dérefter varierar kraven pa symtom mellan diagnoskriterierna, men nagra
symtom som i olika grad finns definierade &r bland annat anstrangningsutldst utmattning,
smarta, influensaliknande symtom, yrsel, minnesproblematik och koncentrationssvérigheter.
Den storsta skillnaden kriterierna emellan ar vilka symtom som anses vara obligatoriska, sa
kallade kardinalsymtom. I de nyare kriterierna publicerade efter 2003, ndmligen CCC, ICC
och SEID-kriterierna, ar post-exertional malaise (PEM) ett kardinalsymtom. Det innebér att
symtom forvirras av fysisk eller psykisk anstringning dver personens grinsnivd med en
forsamring som kvarstar i minst 24 timmar. CDC-1994 definierar inte PEM som ett
kardinalsymtom (SBU, 2018). Patienter kan beskriva PEM med ord som “krasch”, “kollaps”
eller “bakslag” (Institute of Medicine, 2015).



Det pagar idag forskning for diagnostik av sjukdomen och Socialstyrelsen (2018) forklarar att
forekomsten av ME/CFS dérfor varierar pd grund av hur data samlas in och vilka kriterier
som anvinds. Uppgifterna om forekomsten av diagnosen 1 Sverige beror pa vilka kriterier
som har anvints och uppgifterna varierar mellan 0,1 procent och 6,4 procent av befolkningen.
Jason et al. (2017) menar att prevalensen dven lagt riknat dr vanligare én exempelvis multipel

skleros och Institute of Medicine (2015) uppskattar att morkertalet ar stort.

Da orsaken till sjukdomen idag inte &r faststélld och ett botande inte just nu ar aktuellt
fokuserar dérfor sjukvarden pa att personer med ME/CFS ska erhdlla hjélp 1 att klara av
vardagen och att f& symtomlindring (SBU, 2018). Enligt Socialstyrelsen (2018) har
patientgruppen ett stort behov av att fa béttre vird med mer insatser, standardiserade
vardforlopp och riktlinjer for behandling, men nuvarande evidenslége ér otillrackligt for att
utforma nationella rekommendationer. Det dr dérfor av central betydelse att insatser

indvidanpassas och utvirderas.
1.2 Att leva med ME/CFS

Vigen till ritt vard ar ofta lang, dir en tredjedel rapporterar en kamp med sjukdomen i mer dn
fem ar innan diagnos (Institute of Medicine, 2015). Kvalitativa studier har visat att personer
med ME/CFS beskriver processen fram till att fa diagnos som tung och frustrerande, kantad
av ett bemotande med bristande forstaelse och okunskap om sjukdomen (SBU, 2018).
Anderson, Jason, Hlavaty, Porter och Cudia (2012) har med en metaanalys av 34 kvalitativa
studier av patienters och ldkares erfarenheter identifierat ett behov av utbildningsinsatser,
eftersom vardpersonal har bristande kunskap och felaktiga uppfattningar om ME/CFS vilket
kan leda till felbehandling. Samma studie visar att sjukdomen paverkar drabbade personers
identitet patagligt med personliga, sociala och ekonomiska forluster i tilldgg till de fysiska
funktionsnedséttningarna i dagliga livet. Sjukdomen har negativa konsekvenser pa vardagliga
sysslor savil som formagan att klara av arbete, studier eller att upprétthalla sociala relationer
(SBU, 2018). ME/CEFS leder ofta till en oférméga att arbeta eller studera pa heltid och
35-69% rapporteras vara arbetslosa, vilket i kombination med behovet av medicinsk vard och
samhallsstod leder till stora ekonomiska konsekvenser bade for individen och samhaillet

(Institute of Medicine, 2015).



Symtomen hindrar ofta personer fran att genomfora dagliga aktiviteter, da det i vissa fall kan
begrinsa formaga att exempelvis byta kldder, gd pd toaletten eller fora ett samtal (Institute of
Medicine, 2015). Symtomen kan bli sa pass nedsdttande att personer med diagnosen blir
sangliggande, inte formogna att rora sig utan stdd och helt bunden till sin hemmiljo (Lacerda
et al., 2019). Enligt Institute of Medicine (2015) ar fatigue hos personer med ME/CFS mer
djupgéende, forodande och ihallande 4n andra tillstdnd med fatigue. Ett av de vanligast
forekommande symtomen dr dessutom kognitiva nedséttningar som forvirring, hjirndimma,
koncentrationssvarigheter, oférmaga att processa information och minnesproblematik. En rost
dokumenterad av Institute of Medicine (2015) beskriver sin upplevelse av ME/CFS med en
permanent kinsla av att ha influensa, baksmailla och jetlag samtidigt som smaértan liknas vid
att fi strom genom kroppen. Personer med ME/CFS beskriver i en artikel att det dr en

omdjlighet att utveckla framtidsplaner (Anderson, Jason, Hlavaty, Porter & Cudia, 2012).

En studie av Jason et al. (2017) som jamfort diagnosen med multipel skleros (MS), en
sjukdom med liknande symtombild, visar att personer med ME/CFS rapporterar en hogre
grad av funktionsnedsittning, allvarligare symtom och stérre paverkan pa arbetsformaga.
Aven stor paverkan pa att kunna uppritthélla sociala roller rapporterades. En annan studie
visar att ME/CFS har storre paverkan pa funktionsstatus och vélbefinnande én manga andra
kroniska sjukdomar, som till exempel cancer, hjirtsjukdom, diabetes och lungsjukdom, med
inte bara svéra fysiska funktionsnedséttningar utan framforallt betydande paverkan pa

psykisk hilsa (Nacul et al., 2011).
1.3 Arbetsterapi

Grundantagandet som arbetsterapi vilar pa ar att minniskan till naturen &r en aktiv varelse
som strivar efter delaktighet i1 ett meningsfullt liv for att uppnd hélsa (Duncan, 2011). Ohélsa
uppstér nér personer hindras fran att engagera sig i aktiviteter man behdver och vill utfora
(Wilcock & Hocking, 2015). Enligt Tornquist och Sonn (2017) definierar arbetsterapeuten
dysfunktion utifrin ett aktivitetsperspektiv dir inskrankt delaktighet och begridnsad mdjlighet
att engagera sig 1 aktiviteter leder till dysfunktion, till skillnad frdn medicinsk vetenskap och
praxis som ofta definierar dysfunktion utifrdn sjukdom och symtom. Arbetsterapeutens
terapeutiska mal ar att mojliggora aktivitet och delaktighet for att bidra till hélsa och

vélbefinnande (Taylor, 2017). Det resonemanget gar i linje med Varldshélsoorganisationens



(2014) definition av hélsa som ”ett tillstdnd av fullkomligt fysiskt, psykiskt och socialt
vélbefinnande, inte endast frdnvaro av sjukdom”. Durocher, Gibson och Rappolt (2014)
menar att inskrankt delaktighet och oférmaga att utfora dagliga aktiviteter anses vara ett hot
mot hilsa och darfor understryks ritten till engagemang i dagliga aktiviteter med begreppet
aktivitetsréttvisa, occupational justice. Nér en grupp personer pa ett kontextuellt eller
strukturellt plan hindras fran att vara delaktig leder det till marginalisering, utanférskap och

obalans.

Denna filosofi innebér att trots att arbetsterapeuter ofta arbetar i verksamheter med en
medicinsk tradition har yrket ett annat perspektiv pa det dn andra vérdprofessioner.
Arbetsterapeutens kompetens grundar sig i beforskade teoretiska modeller som bygger pa
relationen mellan aktivitet, person och omgivande fysisk och sociokulturell miljé (Duncan,
2011). En vanlig kategorisering av aktivitet dr produktivitet (till exempel arbete, studier,
ideellt arbete), lek (sjdlvvalda intressen, hobbies och fritidsaktiviteter) samt ADL som stér for
activities of daily living (till exempel personlig vard och hushillsarbete) (Taylor, 2017).
Arbetsterapeuter anviander vardagslivets aktiviteter for att uppna meningsfullhet i vardagen.
Interventioner arbetsterapeuter anvinder sig av handlar om att forbéttra funktion eller
kompensera for nedsdttningar genom trianing, forhallningssétt och att forskriva hjdlpmedel
(Duncan, 2011). Balans mellan vila och aktivitet 4r nigra av de aspekter Christiansen och
Matuska (2008) lyfter fram dé& de beskriver delar av arbetsterapins syfte. Eklund et al. (2017)
instimmer och utvecklar med att den subjektiva upplevelsen av att ha, dels den ritta méngden
av aktivitet och den ritta variationen av aktivitet (aktivitetsbalans), dels dven att ha struktur
av aktivitet 1 tid och rum (aktivitetsmonster) ar relevanta delar kopplat till vdlmdende och

hélsa.
1.4 Problemformulering

Det ar tydligt att ME/CFS ér en allvarlig, kronisk och komplex sjukdom som ofta och
dramatiskt begrinsar de drabbade personernas aktivitet varpé de vetenskapliga beldggen
géllande effekten av interventioner riktade mot funktion och funktionsnedséttning idag ar
begrinsade (Institute of Medicine, 2015). Avsaknad av vetenskapligt stod ifraga om
behandling 4r dock inte dr detsamma som att behandling saknar effekt (SBU, 2018).

Socialstyrelsen (2018) tydliggor att diagnosgruppen har ett behov av god, sammanhéllen och



sdker vard, men eftersom det sammanvigda vetenskapliga underlaget &r otillrickligt och
samsyn saknas finns det i dagsléget svarigheter med att ta fram
behandlingsrekommendationer. SBU (2018, s. 7) menar att “i avvaktan pad mer forskning ar
det viktigt att stodja dem som har ME/CFS att {4 s& god livskvalitet, aktivitetsformaga och

delaktighet i samhéllet som mojligt”.

Sammanfattningsvis finns ett behov av vidare forskning och nuvarande kunskapsliage
indikerar pd att arbetsterapeuten kan bidra i vrden av personer med ME/CFS, varfor

forfattarna anser att det finns ett behov av denna litteraturoversikt.
1.5 Syfte

Syftet med denna litteraturdversikt ér att kartlagga och beskriva aktuell forskning géllande

arbetsterapeutens roll for personer med diagnosen ME/CFS.

2. Metod

Denna litteraturdversikt bygger pé en litteratursokning 1 tre databaser dér inkluderade artiklar
kvalitetsgranskats och darefter analyserats med en latent innehallsanalys. Forskningsetiska

aspekter har beaktats.
2.1 Design

En litteraturdversikt valdes att genomforas for att kartldgga och beskriva arbetsterapeutens
roll 1 varden for personer med ME/CFS eftersom forfattarna identifierat ett behov av en bred
oversyn av forskning pd omradet. Valet landade 1 en litteraturdversikt, som enligt Friberg
(2017) ar en metod for att kartlagga kunskapslidget pa omradet med en analys av bade
kvantitativa och kvalitativa studier, som fér allt storre betydelse i forskning inom hélso- och

sjukvard.
2.2 Litteratursdkning

I en litteraturdversikt dr det av stor vikt att arbeta systematiskt och noggrant redovisa

sokprocessen for att skapa en forstéelse for relevansen av det vetenskapliga underlag som



granskas (Friberg, 2017). Detta har gjorts i stegen helikoptersdkning, att utarbeta

sokstrategier och att dokumentera litteraturs6kningen.

Processen inleddes med en sé kallad helikoptersokning, det vill sdga ostrukturerade sokningar
1 vetenskapliga databaser, for att skapa sig en bild av det vetenskapliga underlaget samt
identifiera relevanta sokord (Friberg, 2017). Dessa initiala sokningar gjordes i PubMed,
CINAHL, PsycInfo, Scopus och Diva med sokord som occupational therapy, occupational
therapist, ME/CF'S, myalgic encephalomyelitis, chronic fatigue syndrome, rehabilitation,
activity och participation. Det gav en forsta insikt 1 utbudet av artiklar pd dmnet samt en
forstaelse for kunskapsgapet som ligger till grund for problemformulering och syfte med

studien.

Dérefter utvecklades den forskningsprocess som ligger till grund for studien. S6kningar i
databaserna PubMed, CINAHL och PsycINFO genomfordes eftersom dessa ar relevanta for
vetenskap inom arbetsterapi, medicin och hélsa och visade sig vara som mest traffsikra.
Sokordskombinationer med booleska sokoperationer diar sokord kombineras med AND och
OR som rekommenderas av Friberg (2017) anvindes. Sokord som i helikoptersokningen visat
sig vara mest traffsidkra var occupational therapy, myalgic encephalomyelitis och chronic
fatigue syndrome och eftersom antalet triaffar var hanterbart ansags det inte vara nddvéndigt
att specificera sokningarna ytterligare. Sokorden rehabilitation, activity och participation gav
irrelevanta resultat vilket inte gjorde det meningsfullt att applicera. Sokningarna utfordes i
februari 2020 och dokumenterades i en mall for vetenskaplig sokning som redovisas 1 bilaga
1 for att sokningarna ska vara replikerbara. Denna litteraturoversikt inkluderar bade
kvantitativa och kvalitativa studier och artiklarna kontrollerades och beddmdes utefter

relevans av bada forfattarna baserat pa titel, abstrakt, nyckelord och fulltext vid behov.

Inklusions- och exklusionskriterier hade utarbetats innan sokningen genomfordes. Dessa var
att artiklarna beskrev arbetsterapeutens roll i varden av personer med ME/CFS, det vill sdga
att de beror aspekter som kliniskt verksamma arbetsterapeuter kan omsétta i sitt arbete, att
studiedeltagarna var vuxna personer (Over 17 ar), att artiklarna var publicerade i vetenskaplig
tidskrift de senaste 15 aren (2005-2020), var skrivna pé engelska och hade genomgatt
peer-review. Forfattarna ansag det vara av stor vikt att det var definierat utifran vilka kriterier

studiedeltagarnas diagnos var stdlld eftersom detta paverkar 6verforbarhet. Darfor uteslots



studier dér diagnos var sjilvrapporterad eller inte definierad utifran diagnoskriterier.
Litteraturstudier exkluderades dels pa grund av att de inte utgdrs av originalkéallor och dels att
inklusionskriterierna i dessa inte motsvarade denna studies, till exempel géllande
studiepopulation och publikationsér. Forskning om interventionen graded exercise therapy
(GET) uteslots eftersom den enligt artiklarna utfors av fysioterapeuter med malet att 6ka
fysisk funktionsstatus och inte aktivitetsformaga, &ven om den bygger pa samma principer
som pacing som dr en metod for att hushalla med sin begrinsade energi 1 aktivitet. Artiklar

som inte uppfyllde ovanstaende kriterier exkluderades.

Dérefter granskades studiernas kvalitet med granskningsmallarna Critical Review Form frén
McMaster University for kvalitativa studier (Law et al., 1998a) och kvantitativa studier (Law
et al., 1998b) dversatt till svenska (se bilaga 2 och 3). Forfattarna granskade samtliga studier

enskilt for att darefter diskutera studiekvalitet.
2.3 Analys

Friberg (2017) forklarar att forstaelsen for litteraturen &r viktig och att den bor ldsas flera
génger for att forstd helheten samt att darefter sker en sammanfattning i text av varje studie
for att ta ut de mest vésentliga delarna. Baserat pa forskningsfragan utformades en
Oversiktstabell med relevanta aspekter att dokumentera sa som metod, syfte, resultat och
studiedeltagare. Oversiktstabellen gav en 6verskadlighet i analysprocessen samt skapade en

struktur av det analyserade materialet.

I nésta steg ska likheter respektive skillnader undersokas i de granskade studierna dér vikten
bor ligga pa resultat (Friberg, 2017). Déarefter sorteras innehall med likartat tema under
lampliga kategorier. Sorteringen ger mdjlighet att skapa kategorier som i resultatet tydliggor
for lasaren vad enstaka studier visar samt vad litteraturdversikten i sin helhet visar pa. I denna
fas valdes en kvalitativ innehéllsanalys enligt Lundman och Héllgren Graneheim (2017) som
metod. Det ska tas i beaktning att kvantitativa och kvalitativa resultat presenteras pé olika sétt
vilket innebdr att det inte gdr att géra exakta jamforelser dem emellan, vilket forfattarna
hanterade genom att géra en analys av latent innehall. Latent innehall ar textens
underliggande budskap och roda trdd i form av teman pa hogre abstraktionsniva dn manifest
och textndra innehdll. Att vara textndra medforde en risk for att helheten gick forlorad och i

vissa fall behovs ndmligen abstraktion och tolkning for att resultatet ska bli begripligt och



meningsfullt (Lundman & Haillgren Graneheim, 2017). Forfattarna plockade i samrad ut,
oversatte och formulerade meningsbarande enheter fran de inkluderade artiklarnas slutsatser,
fran resultat och i de fall det var lampligt dven fran diskussion. I de fall meningsbédrande
enheter har tagits ur diskussion har forfattarna varit noga med att sékerstilla att det ar
slutsatser som dr direkt kopplat till studiernas resultat. Dérefter kondenserades de
meningsbirande enheterna och bearbetades till koder. Dessa kategoriserades direfter enskilt
av vardera forfattare. Resultatet blev snarlikt vilket bekréftar en likartad tolkning forfattarna
emellan. Efter diskussion landade forfattarna i fyra kategorier som véxt fram ur materialet. |
presentationen av resultatet har forfattarna fort 16pande diskussioner samt stimt av med
artiklarna for att sdkerstilla att inte en alltfor hog grad av tolkning inte skett och att resultatet

ar representativt for den forskning som legat till grund for 6versikten.
2.4 Forskningsetiska aspekter

Gillande de grundldggande etiska aspekterna forefaller dessa att vara fa for denna
litteraturdversikt da forfattarna inte skapar kontakt eller relationer till andra ménniskor.
Forfattarna har da exempelvis inte de grundldggande etiska principerna att forhélla sig till
vilket Olsson och Soérensen (2011) forklarar som autonomiprincipen, godhetsprincipen,
principen att inte skada samt réttviseprincipen. Forfattarna till denna litteraturéversikt bor
dock ta noggrannhet i1 beaktning gillande att ange kéllor, referenser och citat pa ett korrekt
sétt da Olsson och Sorensen (2011) talar om trovérdigheten hos upphovsmannen och att

oaktsamhet kan tolkas sdsom plagiat eller forskningsfusk.

Angaende de granskningar som pagér under processen till denna litteraturdversikt ska det
enligt SBU (2014) goras etiska dverviganden da vetenskapliga studier granskas och att den
forskning som legat till grund for studierna ska ha bedrivits enligt etiskt acceptabla principer.
Aspekter att beakta dr exempelvis att studiedeltagare har delgivits adekvat information, att de
samtyckt till medverkan samt att studierna blivit granskade samt godkédnda av etisk kommitté.
Friberg (2017) forklarar vikten av att den text som forfattaren formedlar &r tydlig och inte kan
missuppfattas. Backman (2016) forklarar att dven urval och granskning av relevanta
dokument dr ett krivande moment varav forfattarna genomforde kvalitetsgranskning av

samtliga inkluderade artiklar.



Ambitionen med denna litteraturdversikt &r att aktuell kunskap och forskning kan kartlaggas,
beskrivas och ddrmed vara till nytta i vidare forskningssammanhang som i sin tur kan bidra
till en god och sidker vard for diagnosgruppen. Forfattarna vill avslutningsvis vara
transparenta gillande den egna kunskapen i forskningsprocessen da det slutgiltiga resultatet
foljaktligen kommer att bli en produkt av forfattarnas kompetens och forforstaelse.
Forfattarna av denna litteraturdversikt bedriver studier pa universitetsniva och saledes vilar
dven ett ansvar pa forfattarna att utefter basta forméga sammanfatta den funna informationen

till att skapa en korrekt utford litteraturdversikt.

3. Resultat

Av 357 triffar 1 valda databaser inkluderades tio vetenskapliga artiklar som bedémdes vara
relevanta fOr att besvara studiens syfte samt motsvarade inklusions- och
exklusionskriterierna. I enlighet med Friberg (2017) beskrivs studiernas karaktér i forsta

delen och resultatet av analysen i1 andra delen.

Figur 1. Flodesschema litteratursokning och urval
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3.1 Studiernas karaktar

Av de tio inkluderade studierna var sju kvantitativa och tre kvalitativa. Samtliga hade diagnos

enligt CDC-1994 som inklusionskriterie, varav tva dven valt att applicera CCC.

Tabell 1. Inkluderade artiklar

Forfattare & Ar Syfte Design & Metod Diagnoskriterier
Densham, Att underska samband mellan psykologisk Kvantitativ studie med 165 CDC-19%4
Williams, flexibilitet och livskvalitet, aktivitetsengagemang deltagare i ett
Johnson & samt symtom hos personer med CFS/ME. interdisciplinirt
Turner-Cobb, rehabiliteringsprogram med
2016. fore- och eftermétning.

Kos, van Eupen, Att utvérdera effekt av en program som syftar till Kvantitativ RCT-studie med | CDC-1994
Meirte, van egen hantering av sjukdom med hjélp av pacing 33 kvinnor med fore- och
Cauwenbergh, (activity pacing self- management; APSM) hos eftermétning.
Moorkens, Meeus | kvinnor med CFS.
& Nijs, 2015.
Pemberton & Att undersoka och skapa forstaelse for Kvalitativ intervjustudie CDC-19%4
Cox, 2014. uppfattningen av aktivitet och tid hos personer med | med 14 deltagare och

CFS/ME. grounded theory som

forskningsmetod.

Pinxsterhuis, Att utvirdera effekt av ett gruppbaserat Kvantitativ RCT-studie med | CDC-1994 och

Sandvik, Strand,
Bautz-Holter &

rehabiliteringsprogram for personer med CFS
inriktat pa att stérkas i att sjélv hantera sjukdomen

137 deltagare med fore-,
efter- och

cCC

Sveen, 2017. (self~management). uppfoljningsmétning.

Pinxsterhuis, Att undersoka upplevelsen av ett gruppbaserat Kvalitativ studie med 10 CDC-1994 och

Strand, multidisciplinért patientutbildningsprogram och deltagare med tematisk Cccc

Stormorken & uppfattningen om nyttan med programmet hos innehéllsanalys av

Sveen, 2015. personer med CFS. fokusgrupper.

Query & Taylor, Att undersoka sambandet mellan méluppfyllelse Kvantitativ studie med 47 CDC-19%4

2005. och upplevd livskvalitet hos personer med CFS. deltagare med fore- och

eftermétning.

Roche & Taylor, Att undersoka effekterna av copingstrategier pa Kvantitativ tvirsnittsstudie CDC-19%4

2005. delaktighet i aktivitet bland vuxna med CFS. med 47 deltagare.

Taylor, 2005. Att undersdka om The Social Model of Disability dr | Kvalitativ kohortstudie med | CDC-1994
lamplig for att forklara upplevelsen av 47 deltagare och grounded
funktionshinder hos personer med CFS. theory som

forskningsmetod.

Taylor, Jason, Att utviardera effekten av ett klientdrivet Kvantitativ randomiserad CDC-1994

Shiraishi, rehabiliteringsprogram pa individuella resurser studie med 47 deltagare och

Schoeny & enligt Conservations of Resources Theory hos fore- och eftermétning.

Keller, 2006. personer med CFS.

Taylor, Att utvérdera vilka langtidseffekter ett integrerat Kvantitativ kohortstudie CDC-19%4

Thanawala, rehabiliteringsprogram har pa allmén livskvalitet med 23 deltagare med fore-,

Shiraishi & hos personer med CFS. efter- och

Schoeny, 2006.

uppfoliningsmatning.

Det amerikanska forskningsprojektet The Chronic Fatigue Syndrome Empowerment Project

finns representerat 1 litteratursokningen med fem artiklar, varav fyra kvantitativa (Query &

Taylor, 2005; Roche & Taylor, 2005; Taylor, Jason, Shiraishi, Schoeny & Keller, 2006;
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Taylor, Thanawala, Shiraishi & Schoeny, 2006) och en kvalitativ (Taylor, 2005) som har
utforskat hur vél The Social Model of Disability (Fine & Asch, 1990) stimmer dverens med
deltagarnas upplevelser. Projektet utvirderar ett rehabiliteringsprogram som stracker sig éver
ett ars tid med effektmatt som upplevd livskvalitet, grad av fatigue, grad av diagnosspecifika
symtom, funktionsstatus, aktivitet och delaktighet, individuella resurser, personlig
maluppfyllelse samt copingstrategier, det vill siga sitt som vi hanterar stressfyllda och
kénslomadssiga situationer pa. En av artiklarna har &ven undersokt 1dngtidseffekter av
livskvalitet ett ar efter avslutad behandling (Taylor, Thanawala et al., 2006). Innehéllet i
rehabiliteringsprogrammet bygger pa Participatory Action Research (Balcazar, Keys, Kaplan
& Suarez-Balcazar, 1998) och Empowerment Theory (Rappaport, 1994), utvecklades 1
samrad med representanter for diagnosgruppen och leddes av tva rddgivare med egen
erfarenhet av CFS tillsammans med en psykolog tillika professor i arbetsterapi. Programmet
hade en gruppfas pa fyra manader med stdod och utbildning i diagnosrelaterade &mnen och sju
manaders individuellt stod i arbetet med att nd personliga mal. Teman i rehabiliteringen var
pacing i aktivitet, energibesparande strategier, avslappning och meditation, kognitiva
copingstrategier, relationer, arbete och samhéllsstdd, traditionell och alternativ behandling

samt kosthdllning.

Ett norskt forskningsprojekt har genererat en RCT-studie (Pinxsterhuis, Sandvik, Strand,
Bautz-Holter & Sveen, 2017) for att utvdrdera vilken effekt ett gruppbaserat
rehabiliteringsprogram hade pa fysiskt funktionsstatus, grad av fatigue, tilltro till egen
formaga, grad av acceptans samt hilsostatus. Programmet f6ljde en manual som byggde pa
Self-Efficacy Theory (Bandura, 1997) och Energy Envelope Theory (Friedberg & Jason,
1998) och leddes av en arbetsterapeut samt en radgivare med egen erfarenhet av CFS. Under
atta traffar varannan vecka arbetade grupperna med utbildning, erfarenhetsutbyte,
fardighetstraning och personliga mél utifrdn teman som pacing i aktivitet, energibesparing,
somn och avslappning, fysisk aktivitet, kosthallning, relationer samt ekonomiska fragor.
Programmet innehdll d&ven en anhorigtraff. Upplevelsen av programmet utforskades dven

kvalitativt i en intervjustudie (Pinxsterhuis, Strand, Stormorken & Sveen, 2015).

I den belgiska studien av Kos et al. (2015) jaimfordes effekten av tva olika
rehabiliteringsprogram, ett med fokus pé pacing 1 aktivitet lett av arbetsterapeut och ett med

fokus pa avslappningsteknik lett av fysioterapeut. Bada programmen erbjod tre individuella
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terapisessioner under tre veckor. Effektmatt var utférande och tillfredsstillelse med dagliga
aktiviteter, livskvalitet, funktionsstatus, grad av fatigue och grad av diagnosspecifika

symtom.

Den engelska studien av Densham, Williams, Johnson och Turner-Cobb (2016) bygger pa
konceptet psykologisk flexibilitet, ett begrepp som inom Acceptance and Commitment
Therapy (ACT) definieras som en process som dverbygger formaga att acceptera oonskade
upplevelser och att vélja att anpassa sig, agera eller uthirda utifran upplevelsen (Hayes,
Pistorello & Levin, 2012). Densham et al. (2016) har undersokt fordndringar i psykologisk
flexibilitet, livskvalitet och grad av fatigue efter behandling i ett interdisciplinért
rehabiliteringsprogram som bygger pé aktivitetsvetenskap (Pierce, 2014). Programmet var
multidisciplinirt och innehdll gruppsessioner med KBT-terapi, strategier for att hantera
aktivitet, malsdttning, avslappningsteknik, kommunikationstardigheter och mindfulness en

gang i veckan i sex veckor (Densham et al., 2016).

Ytterligare en engelsk studie dr genomford av Pemberton och Cox (2014) som kvalitativt
med djupintervjuer utforskat uppfattningen av aktivitet och tid hos personer med ME/CFS

som hade kontakt med en specialistklinik for diagnosen.
3.2 Resultat av analys

Innehallsanalysen resulterade i fyra kategorier som reflekterar arbetsterapeutens roll: A#t ge
klientcentrerat stod for strategier i aktivitet, Att justera terapeutiskt forhdllningssdtt vid
aktivitetsanpassning, Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska virde samt Att bidra till

professionernas teamsamverkan.
3.2.1 Att ge klientcentrerat stod for strategier i aktivitet

Ett genomgdende tema i studierna &r att personer med ME/CFS har ett behov av stdd 1 att
hantera aktivitet utifran egen kapacitet, dir arbetsterapeuten kan bidra med pacing 1 aktivitet,
energibesparande strategier och personlig mélsittning, som &r aterkommande koncept i

samtliga interventionsstudier.

I majoriteten av interventionsstudierna lag fokus for behandling pa sa kallad

self-management, det vill sdga att ge redskap for egen hantering av sjukdom genom
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utbildning och stod. The Chronic Fatigue Syndrome Empowerment Project visade att detta
uppldgg med sessioner bade i grupp och enskilt gav en signifikant 6kning av upplevd
livskvalitet som upprattholls ett ar efter avslutat program (Taylor, Thanawala et al., 2006) och
en signifikant 6kning av individuella resurser sdsom relationer, energi, materiella objekt,
arbete, vilbefinnande och beméstring (Taylor, Jason et al., 2006). I den norska studien, som
enbart var ett gruppbaserat sjdlvhanteringsprogram, fann forskarna diremot inga signifikanta
skillnader gillande funktionsstatus och hilsotillstaind utdver att deltagarna dkade tilltron till
sin formaga mer &n kontrollgruppen efter avslutad intervention, men detta upprittholls inte
ett r senare (Pinxsterhuis et al., 2017). Rehabiliteringsprogrammet Activity Pacing
Self-Management (ASPM) gav en signifikant forbattring av utférande och tillfredsstéllelse
med aktivitet, samt minskade humorsvangningar och grad av fatigue. En viktig komponent
var att interventionen var personligt anpassad med en gradvis 6kning av aktivitet (Kos et al.,
2017). Pinxsterhuis et al. (2015) fann att deltagarna dessutom upplevde att kvalitet pa vila
och aterhdmtning forbattrades genom pacing utifran tidsschema i kombination med

fardighetstraning i avslappningsteknik.

Att fa stod 1 att hantera aktivitet gor att deltagarna lar sig copingstrategier for att hantera
sjukdomen och begriansningar i vardagen (Kos et al., 2017). Liknande resultat fanns i
ytterligare en studie da deltagarna beskrev att de efter rehabilitering fatt insikter och en storre
forstaelse for vikten av balans mellan sjukdomens symtom och aktivitetsniva, med okad
formaga att analysera nir dveranstrangning kan forvirra tillstindet (Pinxsterhuis et al., 2015).
I intervjustudien av Pemberton och Cox (2014) beskrev personer med ME/CFS en tendens att
hamna i en aterkommande cykel av 6kad aktivitetsniva ndr symtom forbattrades som foljdes
av anstrangningsutlosta symtom. Darfor uttryckte deltagarna ett behov av att hitta strategier
for att 6ka kontroll och egen hantering av aktivitet genom att fordndra monster och typer av
aktivitet utifrdn egen kapacitet. En metod for detta enligt Pinxsterhuis et al. (2015) &r att fa
rad kring energibesparande strategier, som upplevs ge en 6kad formaga att kunna prioritera
och vilja hur energin anvinds. Likvil uppgav en del av deltagarna att de anvénde hjdlpmedel

som duschpall, arbetsstol och rullstol {or att spara energi i vardagen.

Ett mélinriktat fokus i rehabiliteringen dér deltagarna engagerades i sin egen process genom
att med professionellt stdd sétta upp personliga mal och arbeta utefter en egen handlingsplan

visade sig vara centralt 1 flera studier (Kos et al., 2015; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor,
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Thanawala et al., 2006; Query & Taylor, 2005). Query och Taylor (2005) visar ett signifikant
samband mellan maluppfyllelse och forbattrad livskvalitet, oberoende av grad av fatigue,
grad av symtom och psykiatrisk diagnos. De menar att behandlare for att sdkerstilla ett
deltagande tillvigagangssitt i behandling med fordel kan nyttja mélséttning och en
modifierad skala for maluppfyllelse, som exempelvis Goal Attainment Scale (Kiresuk &
Sherman, 1968). Kos et al. (2015) har i sin studie kommit fram till att aktivitetsdagbdcker och
Canadian Occupational Performance Measure (Law et al., 2005) dr anvindbara verktyg for

att tillsammans med klienten identifiera prioriterade mal med 6nskade dagliga aktiviteter.
3.2.2 Att justera terapeutiskt forhallningssitt vid aktivitetsanpassning

Studierna indikerar att det finns en komplexitet att hitta balans mellan sjukdomens symtom
och aktivitet. Arbetsterapeuten bor vara medveten om att aktivitetsanpassning dven paverkas

av psykologiska savil som emotionella processer samt omgivningens attityder.

Pinxsterhuis et al. (2015) forklarar att samtliga deltagare uttryckte nagon grad av forvirring
géllande hantering av sjukdom innan rehabilitering, till exempel att man fétt rdd om att vara
aktiv men att ledde till upplevd forsdmring. Deltagarna hade upplevelser av forminskning och
misstro fran vardpersonal, familj, vdnner och kollegor gillande funktionsnedsattningen.
Samma tema aterfinns i Taylor (2005) som rapporterar att diagnosen néstan uteslutande leder
till negativa erfarenheter av funktionsnedséttningen, vilket forstarks av att omgivningen
formedlar negativa attityder. Deltagarna beskriver en marginaliserad identitet som
funktionsnedsatt. Funktionsnedséttningar till f61jd av CFS 6verensstimmer inte med den
traditionella synen pé funktionshinder, vilket leder till att sjukdomen tenderar att inte
accepteras av varken omgivningen eller de drabbade sjdlva, ndgot att vara medveten om 1
arbetsterapeutens terapeutiska forhallningssétt (Taylor, 2005). Pinxsterhuis et al. (2015)
utvecklar upplevelser efter rehabilitering s& som att omgivningen tog sjukdomen pé storre
allvar da behandling mottagits pd sjukhus samt att anvdndandet av nya strategier for att

hantera omgivningens missforstdnd och negativa attityder.

Pemberton och Cox (2014) redogor for beteenden hos deltagarna som beskriver svarigheter
med aktivitetsbalans redan innan sjukdomens debut samt att deltagarna efter diagnos beskrev
en strdvan efter att uppnd samma niva av aktivitetsengagemang som tidigare. Att begrdnsa

aktiviteter gav deltagarna negativa associationer. Samtidigt kan samband redovisas mellan
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aktivitetsengagemang och upplevd livskvalitet vilket tyder pa att deltagarna associerar 6kad
aktivitet med hogre livskvalitet (Densham et al., 2016). Enligt Roche och Taylor (2005) &r
hantering av och instillning till aktivitet (copingstrategi) som att uppratthalla aktivitet genom
att forsoka ignorera eller forminska symtom och att fortsitta livet som vanligt positivt
associerad med okad delaktighet i aktivitet. I kontrast visar sig strategin att anpassa sig efter
sjukdomstillstdndet (genom att organisera livet for att undvika Gverbelastning och kontrollera
stress) leder till minskad delaktighet 1 aktivitet. Vidare visade det sig dven att grad av
delaktighet i aktivitet inte paverkades av att hantera sjukdomen genom att fokusera pé

symtom.

Pemberton och Cox (2014) beskriver behovet av att identifiera individens uppfattning
géllande aktivitet och vanor kopplade till aktivitet och inaktivitet, bade fore erfarenheter av
och 1 kontext av sjukdomen. Exempelvis beskrivs beteenden som innebér svarigheter att
avbryta aktivitet samt deltagarnas tidigare forvantningar av aktivitet bor beaktas vid pacing.
Interventioner bor dirmed @ven hjdlpa personer att anpassa sig frén deras tidigare
aktivitetsidentitet och den kénslomaéssiga paverkan av forlust som kan forstdrka monster av
att pressa sig och krascha i aktivitet. Att fa stod i att fordndra sina aktivitetsmonster kan dka
formagan att uppratthélla roller pa ett emotionellt plan (Kos et al., 2015) och har dven

kortsiktiga 6kningar av tilltro till egen formaga (Pinxsterhuis et al., 2017).

Densham et al. (2016) redovisar resultat som tyder pd att tillvigagangssétt vid behandling
som fokuserar pa att leva med CFS/ME istéllet for att kimpa emot fatigue dr fordelaktigt for
att forbattra livskvalitet. Att ldra sig skifta fokus mellan att kontrollera symtom och att
acceptera symtom (psykologisk flexibilitet) &r ett verktyg for 6kat aktivitetsengagemang.
Okad psykologisk flexibilitet kan dven associeras med aterhimtning fran
funktionsnedséttningar till f61jd av ME/CFS. Hur individer uppfattar sig sjdlva och sitt
utforande kan darmed péaverka en aktivitetsanpassning, vilket gor det viktigt att utforska i det
kliniska arbetet for att ldgga upp en klientcentrerad rehabilitering (Pemberton & Cox, 2014).
Slutligen summerar Pinxsterhuis et al. (2015) att anvdndandet av nya copingstrategier i
vardagen 1 varierande grad leder till att kunna hantera ME/CFS med en kénsla av kontroll.

Dock leder detta inte till upplevelsen av béttre hilsa.
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3.2.3 Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska virde

Studierna visar pa nyttan av gruppinterventioner dér utbyte av erfarenheter mellan deltagarna

lyfts fram som en aspekt av stort virde och att arbetsterapi lampar sig for att utforas i grupp.

Majoriteten av studierna implementerade arbetsterapi i grupp (Densham et al., 2017; Taylor,
Jason et al., 2006; Taylor, Thanawala et al., 2006; Pinxsterhuis et al., 2017; Pinxsterhuis et
al., 2015). The Chronic Fatigue Empowerment Project utformades i samrad med personer
med egen erfarenhet av CFS och Taylor, Jason et al. (2006) visar att programmet ledde till en
okning av individuella resurser. Resultatet visar dven att de upplevda 6kningarna av resurser
var som storst efterfoljande gruppfasen av rehabiliteringsprogrammet. Taylor, Thanawala et
al. (2006) visar att programmet som helhet, med bade gruppintervention samt individuell
intervention, gav signifikanta 6kningar av livskvalitet som kunde uppritthallas 6ver tid, men
positiva effekter visades inte i anslutning till gruppfasen utan forst efter avslutat program. I
studien av Densham et al. (2016) ledde det gruppbaserade rehabiliteringsprogrammet till
positiva effekter 1 6kad upplevd livskvalitet, 6kad psykologiska flexibilitet samt minskad grad
av fatigue. Fordelar med gruppinterventioner har visat sig vara att kdnna gemenskap och
utbyta erfarenheter kring copingstrategier med andra personer i samma situation

(Pinxsterhuis, 2015).

Pinxsterhuis et al. (2017) visar att ett gruppbaserat rehabiliteringsprogram hade en signifikant
effekt pa tilltro till egen forméga vid uppf6ljning efter sex ménader. Dock pavisade
kontrollgruppen som fick traditionell vérd béttre effekt pa grad av fatigue samt att vid
uppfoljning efter ett ar fanns inte langre nagra signifikanta skillnader att finna. Vidare fanns
inte heller signifikanta skillnader mellan den traditionella norska védrden eller behandling for

interventionsgrupp gillande fysisk funktionsstatus, acceptans eller hélsostatus.
3.2.4 Att bidra till professionernas teamsamverkan

Artiklarna visar att personer med ME/CFS har ett behov av insatser fran flera professioner
och att det ingér i arbetsterapeutens roll att samverka i team. Professioner i teamet kunde vara
lakare, arbetsterapeut, fysioterapeut, psykiatrisjukskdterska, dietist samt socialarbetare
(Pinxsterhuis et al. 2017), men dven psykolog (Densham et al., 2016). Det forekom dven

personer med egna erfarenheter av sjukdomen som agerade radgivare i tvd av
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forskningsprojekten (Pinxsterhuis et al., 2015; Pinxsterhuis et al., 2017; Taylor, Jason et al.,
2006; Taylor, Thanawala et al., 2006).

Pinxsterhuis et al. (2015) visar pa resultat for att ett multidisciplindrt rehabiliteringsprogram
gav deltagarna upplevelsen av battre forstaelse och utveckling av acceptans och
copingstrategier. Densham et al. (2016) fortsdtter med nyttan av ett interdisciplinirt
rehabiliteringsprogram dér fynden stodjer forskarnas hypotes om att psykologisk flexibilitet,
livskvalitet och grad av fatigue kan ge signifikanta forbittringar. Aven Taylor, Thanawala et
al. (2006) forklarar nyttan med ett interdisciplinirt rehabiliteringsprogram som gav
signifikant forbattring i livskvalitet samt att detta kunde uppratthallas 6ver tid, bade vid
mitning fyra manader och tolv manader efter programmets slut. Taylor, Jason et al. (2006)
pavisar att rddgivare med egen erfarenhet av att leva med CFS rekommenderas eftersom de
erbjuder en unik mojlighet av empati och erfarenhetsutbyte varav Pinxsterhuis et al. (2015)
belyser att behandlares goda kunskaper om CFS ger 6kad trygghet. Vidare utvecklas att
deltagarna uttryckte ett behov av mer guidning och uppfdljning for att uppréatthélla
copingstrategier efter rehabilitering men att det var svart att hitta hjilp i primarvarden med

kompetens inom CFS.

4. Diskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att kartligga och beskriva aktuell forskning géllande
arbetsterapeutens roll for personer med diagnosen ME/CFS. Resultatet av litteratursokning
och analys indikerar att arbetsterapeutens roll dr att ge klientcentrerat stod for strategier i
aktivitet, att justera terapeutiskt forhdllningssatt vid aktivitetsanpassning, att beakta
gruppbehandlingens terapeutiska virde samt att bidra till professionernas teamsamverkan.
Diskussion av resultatet dr fordelat i en resultatdiskussion och en metoddiskussion i enlighet

med Friberg (2017).
4.1 Resultatdiskussion

Forskningen som forfattarna har analyserat visar att personer med ME/CFS har

aktivitetsproblem och nedséttningar 1 vardagen av komplex karaktér. Tydligt ar att
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diagnosgruppen har ofrivilligt begransad aktivitet och delaktighet samt nedsatt livskvalitet
som krédver insatser frdn hdlso- och sjukvérd. Frdgetecken finns dock kring vilket
tillvdgagangssatt som dr terapeutiskt for diagnosgruppen. En av artiklarna kallar det for en
kontrovers mellan aktivitet och vila, dér vissa studier har funnit att fysisk inaktivitet leder till
okad grad av fatigue vilket motiverar insatser i syfte att 6ka aktivitetsnivd, medan andra
pavisar behovet av vila och vikten av att aldrig dverskrida sin individuella energiniva (Roche
& Taylor, 2005). Det vetenskapliga underlaget 1 denna litteraturdversikt bekriftar
komplexiteten i en terapeutisk aktivitetsanpassning for personer med ME/CFS. Resultatet
visar att 6kad aktivitet forbéttrar livskvalitet (Densham et al., 2016) och att upprétthélla
aktivitet ger storre aktivitetsengagemang (Roche & Taylor, 2005) medan att begrdnsa
aktivitet leder till negativa associationer (Pemberton & Cox, 2014). Samtidigt finns det risker
med att driva pa for hért. I kvalitativa studier finns vittnesmal om att ha fatt rad av
vardpersonal om att vara aktiv men att det ledde till forsdmring (Pinxsterhuis, 2015) samt att
personer med ME/CFS som pressar sig kraschar i aktivitet till foljd av att deltagarna stravar
efter att uppnd samma aktivitetsnivd som innan sjukdomsdebut (Pemberton och Cox, 2014).
Forfattarna tolkar detta som att bade de drabbade och behandlare striavar efter en s hog grad
av aktivitet som mojligt, men att det forsvaras av risker for betydande forsdmring och att
trigga anstrdngningsutlosta symtom (PEM) till foljd av aktivitet hos diagnosgruppen.
Diagnosgruppen rapporterar &ven om att mdtas av misstro, forminskning och negativa
attityder fran vérdpersonal (Pinxsterhuis et al., 2015; Taylor, 2005). I en studie som har
studerat felbehandling och patientmissndjdhet hos personer med ME/CFS visar att patienter
farit illa av behandling, till exempel negativa reaktioner pé kontroversiella behandlingar
sasom graded exercise therapy (GET) och kognitiv beteendeterapi (Geraghty & Blease,
2018). Denna litteraturstudie visar pa ett behov av hélso- och sjukvardspersonal med goda
kunskaper om sjukdomen for att inge trygghet i rehabiliteringen och forfattarna ser tecken pa
att arbetsterapeutisk kompetens behovs for att hantera komplexiteten i aktivitetslivet hos

personer med ME/CFS.

Med detta som bakgrund kan forfattarna se att diagnosgruppens komplexa aktivitetssituation,
med risk for forsamring av symtom och upplevelser av stigmatisering, gor att gruppen har
specifika behov i behandling och terapeutiskt forhallningssatt. Mycket tyder pa att

diagnosgruppen har ett stort behov av insatser frin flera professioner dér arbetsterapeutens
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roll &r att bidra med en viktig analys av personens kapacitet, aktivitetens krav i relation till
den omgivande miljon. Kontroversen kring aktivitet och inaktivitet motiverar
arbetsterapeutisk kompetens for att sdkerstilla terapeutiska interventioner med stor vikt vid
foljsamhet, lyhordhet och individanpassning for att uppna balans mellan aktivitet och vila i
relation till symtom samt ett meningsfullt aktivitetsengagemang. Litteraturdversikten visar att
arbetsterapeuten i interventioner har implementerat energibesparande strategier med eventuell
hjidlpmedelsforskrivning, en individanpassad pacing 1 aktivitet, stod for att utveckla
dandamalsenliga copingstrategier samt fardighetstraning kopplat till kognition och
kommunikation (Densham et al., 2016; Kos et al, 2015; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor,
Thanawala et al., 2006; Pinxsterhuis, 2015). Vikten av ett malinriktat tillvigagangssétt med
personlig malséttning och klientcentrerad handlingsplan understryks av flera studier (Kos et
al., 2015; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor, Thanawala et al., 2006; Query & Taylor, 2005).
Flertalet studier har dven visat pa vérdet av erfarenhetsutbyte och emotionellt stod fran andra
med samma diagnos i liknande situation, dd interventioner har utformats i samrad med
representanter for diagnosgruppen, utforts i gruppformat samt letts av rddgivare med egen
erfarenhet av ME/CFS (Densham et al., 2017; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor, Thanawala
et al., 2006; Pinxsterhuis et al., 2015; Pinxsterhuis et al., 2017).

Syftet med denna litteraturdversikt var inte att undersoka evidens for interventioner, men
frigetecken om detta har dykt upp under studiens gang eftersom forskningen i1 dagslidget visar
motsittningar gillande behandlingens effekter. Overgripande ser forfattarna tecken pa
positiva effekter géllande livskvalitet, aktivitet och delaktighet, individuella resurser, tilltro
till egen formaga samt grad av fatigue och diagnosspecifika symtom i forskning dir
arbetsterapeuter bidragit med sin kompetens, med reservation for vissa fynd som visar pa
avsaknad av effekt (Pinxsterhuis et al., 2017). En av de kvalitativa studierna har dock visat att
deltagare som utvérderat insatser skulle rekommendera rehabilitering som sedan inte visat pa
evidens (Pinxsterhuis et al., 2015). Det finns ett behov av mer arbetsterapiforskning kopplat
till ME/CFS. Forfattarna ser girna ett 6kat fokus pa meningsfullhet i aktivitetsengagemang
dér perspektiv som viljekraft, som Taylor (2017) definierar som uppfattning om egen
formaga, intressen och vérderingar, dr perspektiv som ar viktiga att beakta. Denna

litteraturstudie bekréaftar SBUs (2018) slutsats att di ett botande inte 4r mdjligt och medicinsk
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behandling i dagslédget syftar till att lindra symtom bor insatser inriktas pa att uppna ett sa

meningsfullt vardagsliv som mgjligt.

Det vetenskapliga underlaget i denna studie har dessutom véckt frdgor om generaliserbarhet
och tillforlitlighet. Materialet som legat som grund for analys har alla applicerat CDC-1994
som inklusionskriterie, forutom ett projekt (Pinxsterhuis et al., 2015, Pinxsterhuis et al.,
2017) som dven utgatt frain CCC. Konsekvensen av detta blir att studiepopulationen inte med
sdkerhet upplever anstringningsutlost utmattning (PEM). Forskningsunderlaget sdger med
andra ord inte s§ mycket om personer med ME/CFS enligt de nyare, sndvare
diagnoskriterierna. Dessutom har forfattarna efter kvalitetsgranskningen av artiklarna
reflekterat Gver att det finns en bias i studierna, eftersom alla deltagare i artiklarna hade
kapacitet att ta sig till behandling utanfor hemmet och delta i ibland omfattande
rehabiliteringsprogram. Det utesluter den grupp som pa grund av sjukdomens svérighetsgrad
inte har mojlighet att ta sig utanfor hemmet och ibland till och med &r singbundna. Endast en
kvalitativ studie har haft ambitionen att hitta en spridning géllande tillstandets
allvarlighetsgrad (Pemberton & Cox, 2014). Det finns ett behov av forskning hos personer
med uttalad PEM och de allvarligast sjuka eftersom det innebér en risk att nuvarande studier
ligger till grund for riktlinjer i rehabilitering som utgér frdn mildare symtom. Forfattarna ser
dven en problematik i att komplexa interventioner innebér svarigheter att utvirdera vad i
rehabiliteringen som har bidragit till effekt samt avsaknad av effekt. Omfattande
rehabiliteringsprogram utifran flera olika teman, med flera professioner inblandade och som
bestar av bade sessioner i grupp och individuellt kan forklara begrdnsad evidens samt innebér
en utmaning 1 att jimfora studierna med varandra. Nyttan med att genomfor litteraturstudier
ar dock att belysa motséttningar och kunskapsluckor likt dessa som motiverar vidare

forskning.
4.2 Metoddiskussion

En litteraturdversikt valdes da syftet var att skapa en dvergripande bild av den forskning som
utforts de senaste 15 aren. Forfattarna har reflekterat 6ver mdjligheten att undersoka studiens
syfte med en kvalitativ metod. Att antingen intervjua arbetsterapeuter for att ta del av

erfarenheterna av att jobba med diagnosgruppen eller att intervjua personer med ME/CFS for

att ringa in aktivitetsproblem och behov dér en arbetsterapeut hade kunnat bidra. Géllande
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alternativet att utfora intervjuer med personer diagnostiserade med ME/CFS vigdes den
etiska aspekten in 1 att ett deltagande skulle innebéra ett engagemang och i viss mén
energikrdvande kontakt fran deltagarnas perspektiv. En sddan studie krdaver resonemang i att
viga nytta mot risker, dé ett deltagande inneburit att personen behdvt gora avkall pa annan
aktivitet pa grund av den energi som lagts pa samtalen med forfattarna. Darutover menar
forfattarna att en litteraturoversikt innebar ett material baserat pa ett storre antal deltagare i

relation till en intervjustudie vilket ytterligare talade f6r den valda formen av studie.

Vid litteratursdkningen togs beslutet att avgrinsa fran ar 2005 och framat i syfte att endast
inkludera den uppdaterade vetenskapen pad omradet eftersom sjukdomens definition har
fordndrats over tid och forfattarna kunde dédrmed se risker med att inkludera tidigare utford
forskning. Forfattarna hade ambitionen att ldta materialet spegla de senaste forskningsronen
gillande rehabiliterande tillvagagangssitt, dd kunskapen om ME/CFS har foridndrats over tid i
takt med att medicinska forskningsframsteg gjorts och risker i behandling kartlagts. Dérav
ansag forfattarna det vara av stor vikt att resultatet var s uppdaterat som mojligt och séledes
sa patientsdkert som mojligt. Vidare valde forfattarna att systematiskt exkludera studier dér
deltagarnas diagnoser var sjilvrapporterade eller inte definierade utifran diagnoskriterier
vilket innebar en minskning av materialet. Konsekvensen av detta blir att studier som svarar
mot studiens syfte exkluderades, men forfattarna ansig dérfor ocksa att det slutgiltiga
resultatet skulle halla hogre kvalitet gédllande generaliserbarhet och trovérdighet. Lundman
och Hillgren Graneheim (2017) beskriver att forskarnas forforstielse sitter en pragel pa
analysen och har en betydande roll for trovirdigheten samt att strategier for val av deltagare
ar av betydelse for resultatens giltighet. Generalisering avser att besvara fragan med vilken
sakerhet de fynd som finns i1 de inkluderade studierna kan dverforas till exempelvis en

population, miljoer eller processer.

Valet att gora en latent innehéllsanalys innebar dverséttning och tolkning av nyckelbudskap i
artiklarna vilket stéllde hoga krav pa forfattarna varav omfattande resonemang fordes kring
artiklarna forfattarna emellan men dven i dialog med handledare. Tillvigagangssittet
betrdffande latent innehallsanalys kan péverka en eventuell replikerbarhet, men forfattarna
har efter basta formaga strivat efter att sdkerstélla resultatet som representativt for materialet
samt att resultatet pa ett tydligt sétt skulle kopplas till huvudomradet vardvetenskap. Friberg

(2017) forklarar att for det latenta innehallet krévs en djupare tolkning pa en hogre
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abstraktionsniva. Dessutom for ett huvudomrade som vardvetenskap krivs det att det
studerade fenomenet ska forstés ur ett vardande perspektiv och mgjliggoras tillimpning 1

praktik.

Litteraturéversikten inkluderade kvantitativa savil som kvalitativa studier vilket forfattarna
upplevde sdsom att de kompletterade varandra bra. Studien har pé sé vis undersokt flera
perspektiv, dir evidens for arbetsterapeutisk praxis har kunnat jamforas av upplevelser av
ME/CFS, vilka bdda ér relevanta perspektiv som bor beaktas. Friberg (2017) understryker att

en evidensbaserad vérd kriaver kunskap fran bada inriktningarna.

En begrinsning i denna litteraturdversikt dr att en stor del av det vetenskapliga underlaget ar
producerat av samma forskargrupp. Det reflekterar att utbudet av arbetsterapiforskning
relaterat till ME/CFS ar litet och gor det utmanande att sammanstilla litteraturoversikter som
denna. Dessutom, dd samma forskare involveras i fler 4n bara en studie far forskaren ifraga
en starkare rost och mer utrymme kontra en litteraturdversikt dér varje inkluderad studie
innebdr olika forskare. En mojlig strategi for att uppna storre forskningsunderlag hade varit
att genomfora sekundérsokningar, vilket forfattarna inom tidsramen for detta arbete inte
beddmde vara mdjligt vid det skedet av processen. Friberg (2017) beskriver
sekundérsokningar som en mycket effektiv metod som bor tillimpas vid all
informationss6kning och genom att studera referenslistorna eller de bibliografiska posterna
kan fler relevanta referenser finnas. I webbmiljo innebér detta idag att flera databaser har en
egen funktion for sekundédrsokningar dér referenser baserade pé sokordskombinationer

presenteras automatiskt for lasaren.

En ytterligare utmaning i denna litteraturdversikt var det faktum att arbetsterapeutens
specifika ansvar och roller var i flera studier aterhdllsamt beskrivet och svarigheter fanns
dérfor i att identifiera detta. Forfattarna lade dérav stor vikt vid forstaelsen av
rehabiliteringsprogrammens upplédgg, de professioner som deltog samt inkluderande
behandlingar och interventioner. Vidare kunde arbetsterapeuten kopplas till specifika delar
och didrmed bli en del av det fardiga resultatet for att svara mot syftet. Forfattarnas
forhoppning betriffande det slutgiltiga resultatet innebdr vad Lundman och Héllgren
Graneheim (2017) beskriver som 6verforbarhet och 1 vilken utstriackning resultatet kan

Overforas till andra situationer. Underldttande faktorer for beddmning av dverforbarhet ar att
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noggrant beskriva urvalet, deltagare, datainsamling, analys samt de omsténdigheter som utgor

kontext for studierna.

5. Slutsats

Denna litteraturoversikt visar att forskningen hittills har beskrivit att arbetsterapeutens roll for
personer med ME/CFS ir att ge klientcentrerat stod for strategier i aktivitet, att justera
terapeutiskt forhallningssétt vid aktivitetsanpassning, att beakta gruppbehandlingens
terapeutiska virde samt att bidra till professionernas teamsamverkan. Forfattarna har
identifierat den komplexa aktivitetssituation som diagnosen innebér dér arbetsterapeutens
kompetens inom aktivitet, delaktighet och hélsa &r ett viktigt bidrag i rehabiliteringen for
diagnosgruppen. Det finns ett behov av mer forskning med arbetsterapeutiska perspektiv pa
ME/CFS parallellt med att den medicinska vetenskapen gor framsteg. Forfattarna har
identifierat metodologisk problematik i det vetenskapliga underlaget och vidare forskning bor
sdkerstélla en generaliserbarhet och overforbarhet till hela diagnosgruppen. Forfattarna menar
att det dr vardefullt att arbetsterapeutiska interventioner implementeras for personer med
ME/CFS, for att 6ka livskvalitet och mdjliggora ett meningsfullt aktivitetsengagemang for

diagnosgruppen.

Tillkdnnagivande

Varmt tack till vir handledare Maria Ranner for stod och vdgledning under arbetets gang!
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Beskriv datainsamlingsmetoderna. Hur var den insamlade datan
representativ for helheten (’the whole picture”)? Beskriv eventuell
flexibilitet i design och datainsamlingsmetoder.
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Analytisk precision
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O Inte beskrivet
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Litteratur
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Design
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Beskriv hur man hanterade de etiska fragorna. Hade deltagarna tillfrdagats om
sitt godkdnnande till att delta?

Resultat/outcome

Var bedomnings-
instrumenten reliabla?
a Ja

O Nej

Q Inte beskrivet

Var bedomnings-
instrumenten valida?
a Ja

O Negj

O Inte beskrivet

Ange ndr och hur ofta deltagarna bedomdes. (ex. fore, efter behandling, vid
uppfoljning)

Omraden som bedomdes
(ex ADL, arbete, fritid)

Ange de bedémningsinstrument som
anvdndes.

Intervention

Var interventionen vl
beskriven?

a Ja

O Nej

A Inte beskrivet

Undvek man stérningar?
Q Ja

O Nej

O Inte beskrivet

O Inte relevant

Undvek man samtidig
intervention?

a Ja

O Negj

O Inte beskrivet

O Inte relevant

Ge en kort beskrivning av den intervention som gavs (fokus for interventionen,
vem som genomforde den, hur ofta, var). Skulle interventionen kunna
dterupprepas i arbetsterapeutisk praktik?

Resultat

Rapporterades resultat
i form av statistisk
signifikans?

Vilka var resultaten? Var de statistiskt signifikanta (p<0,05). Om de inte var
statistiskt signifikanta, var studien stor nog att kunna pavisa en viktig skillnad
om den skulle finnas? Om det fanns mdanga resultat, vad hade man berdknat
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Nej

Inte beskrivet
Inte relevant

Var analysmetoderna
vél valda?

Q
Q
Q

Ja
Nej
Inte beskrivet

Var det som dr av
klinisk betydelse
beskrivet?

Q
Q
Q

Ja
Nej
Inte beskrivet

Vad av resultatet var av klinisk betydelse? Var skillnaderna mellan grupperna
kliniskt meningsfulla? (om de var tillimpliga)

Var bortfall beskrivet?

Q
Q

Ja
Nej

Var det ndgot bortfall i studien? Varfor? (Fanns skdl angivna och bortfallet
rimligt analyserat?)

Slutsats och kliniska
implikationer

Var slutsatserna vad det
géller metod och resultat
tillrackligt beskrivna?

Q Ja

O Nej

Vad kom man fram till i den hdr studien? Vilka dr implikationerna av de hdir
resultaten for arbetsterapeutisk praktik? Vilka var studiens huvudsakliga
begrdinsningar?
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