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Sammendrag

Pa oppdrag fra Helsedirektoratet skal vi kartlegge
kvalitativ forskning pa pasienters erfaringer med
behandling av langvarig utmattelse av uklar arsak,
som ogsa skal inkludere CFS/ME, long-covid og
fibromyalgi nar utmattelse er et hovedsymptom.

[ et forskningskart sorterer vi forskning pa en gitt
problemstilling etter forhandsbestemte kategorier.
Hensikten er a gi et tydelig bilde av forskningen
som finnes, om det er kunnskapshull og hvor det
kan vaere hensiktsmessig a utarbeide en
systematisk oversikt pa omradet.

Malet med et forskningskart er & identifisere sa
mange relevante studier som mulig, pa den
definerte problemstillingen. Vi vil derfor utfgre et
litteratursgk i relevante kilder. To personer vil
uavhengig av hverandre vurdere titler,
sammendrag og fulltekst av studier for inklusjon.
To personer vil kode de inkluderte studiene i EPPI
reviewer software etter en kodebok som er
utarbeidet pa forhand og publisert som vedlegg i
prosjektplanen.

Forskningskartet vil bli publisert som en en
rapport pa nettsidene til FHI.
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Summary

On commission from the Norwegian Directorate of
Health, we will identify and present an evidence and
gap map of qualitative research on patients’
experiences with treatment of and long-term fatigue
without a known cause, including CFS/ME, long-covid
and fibromyalgia when fatigue is a main symptom..

In the evidence and gap map we will sort and present
the relevant research according to predetermined
categories. The purpose is to give an overview of the
research that exists, whether there are knowledge
gaps or whether it might be appropriate to conduct a
systematic review on the given research question.

To identify relevant studies, we will conduct a
comprehensive search for literature. Titles and
abstracts will be considered according to the inclusion
and exclusion criteria. References will be screened by
two researchers independently, first by title and
abstract and subsequently in fulltext, for inclusion and
exclusion. Included studies will be coded in the EPPI
reviewer software according to the predefined
framework presented in the Appendix.

The research map will be published together with a
report on the FHI website.
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Oppdrag

Folkehelseinstituttet (FHI) fikk 28.06.2024 i oppdrag av Helsedirektoratet a kartlegge
forskning om pasienters erfaringer med behandling av langvarig utmattelse der
utmattelsestilstanden utgjgr pasientens hovedutfordring og man ikke finner noen klar
forklaring til utmattelsen. Dette inkluderer CFS/ME, vedvarende postinfeksigs
utmattelse (inkludert long-covid) og utmattelse som hovedsymptom ved fibromyalgi.
Formalet med dette forskningskartet er a informere arbeidet med a revidere
eksisterende veileder (1). Dette forskningskartet vil veere den fgrste av to leveranser
hvor den andre vil veere en kvalitativ systematisk oversikt pa en smalere del av
problemstillingen.
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Innledning

Beskrivelse av langvarig utmattelse av uklar arsak

Vedvarende utmattelse, som ogsa kalles fatigue, er en overveldende opplevelse av trett-
het og mangel pa energi, der hvile og sgvn ikke hjelper pd samme mate som ved vanlig
tretthet (2). Utmattelse kan vere et av flere symptomer ved en rekke medisinske til-
stander (3), og kan dermed forklares. Noen ganger starter den vedvarende utmattelsen
etter en infeksjon.

Med langvarig utmattelse av uklar drsak menes her pasienter som har
e langvarig utmattelse uten en kjent grunnlidelse eller som ikke kan forklares ut fra
grunnlidelsen
¢ utmattelse med en varighet og alvorlighetsgrad utover det som er forventet etter
en kjent medisinsk tilstand, som for eksempel en infeksjon

Kronisk eller langvarig utmattelse kan ogsa veere en tilstand av uklar arsak, som blant
annet kronisk utmattelsessyndrom (CFS) og myalgic encefalomyelitt (ME) (4), eller ett
av hovedsymptomene for tilstander av uklar arsak, som fibromyalgi (5;6), og long-co-
vid hvor det er uklart hvorfor utmattelsen varer etter at den akutte infeksjonen er over

(7).

Noen av pasientene med langvarig utmattelse rapporterer forverring av symptomer
ogsa etter anstrengelser som anses a vaere hverdagslige aktiviteter, som a ta en dusj el-
ler sitte oppreist ved spisebordet. Dette er et karakteristisk trekk ved CFS/ME, kalles
post-exertional malaise (PEM) og er inkludert i noen diagnosekriterier for langvarig ut-
mattelse, men ikke alltid (8). Ved & adressere langvarig utmattelse inkludert CFS/ME
inkluderer vi pasienter bade med og uten PEM.

Utmattelse i forbindelse med kjente tilstander (hjerneslag, reumatiske lidelser, depre-
sjon etc.), eller som fglge av behandling (f.eks. kreftbehandling) hdndteres i sammen-
heng med oppfglging innenfor diagnosespesifikke retningslinjer og handlingsplaner, og
studier med disse pasientpopulasjonene er derfor ikke inkludert i dette forskningskar-
tet.
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Hvorfor det er viktig a utarbeide dette forskningskartet

[ arbeidet med retningslinjen for langvarig utmattelse av uklar arsak har Helsedirekto-
ratet etterspurt oppsummeringer av pasienters erfaringer med behandling av langvarig
utmattelse.

Dette forskningskartet kan vise pa hvilke omrader det ligger til rette for a utarbeide en
systematisk oversikt, og pa hvilke omrader det er hensiktsmessig a oppfordre til mer
forskning. Det vil ogsa vise om det er omrader der det allerede finnes systematiske
oversikter som kan brukes som forskningskunnskap i beslutninger Helsedirektoratet
skal ta.

Tiltak for langvarig utmattelse som kan knyttes til kjente tilstander bgr handteres i
sammenheng med annen behandling og oppfglging, diagnosespesifikke retningslinjer
og handlingsprogram for disse pasientgruppene.

Mal og problemstilling

Hensikten med dette forskningskartet er a sortere og synliggjgre forskning om pasien-
ters erfaringer med behandling av langvarig utmattelse av uklar arsak.
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Metode

Et forskningskart er et systematisk kunnskapsoppsummeringsprodukt som synliggjgr
den tilgjengelige forskningen som gjelder et spesifikt, bredere forskningsspgrsmal.
Denne typen forskningskartlegging egner seg serlig godt til & identifisere kunnskaps-
hull, da den forutsetter et forhdndsbestemt konseptuelt rammeverk for hvilket forsk-
ningstema og hvilke typer forskningsdesign som skal kartlegges. Metoden innebaerer
alltid systematiske litteratursgk, utvelgelse av studier basert pa forhdndsbestemte in-
klusjonskriterier og koding av inkluderte studier innenfor et forhandsbestemt ramme-
verk. Den kan ogsa innebaere kvalitetsvurdering av de inkluderte studiene.

Metodene som brukes i utarbeidelsen av dette forskningskartet er basert pa FHIs meto-
debok (9) og Campbell Collaborations retningslinje for forskningskart (10).

Prosjektplan og rapport fglger FHIs mal for forskningskart.

Inklusjonskriterier

Dette forskningskartet skal brukes av Helsedirektoratet i arbeidet med retningslinjen
for langvarig utmattelse av uklar arsak (1). Populasjonen i dette forskningskartet gjen-
speiler derfor gruppene som er spesifisert i forespgrselen fra Helsedirektoratet.

Vi vil bruke fglgende inklusjonskriterier:

Studiedesign Systematiske oversikter over kvalitative studier
Primeerstudier med kvalitative data.

Populasjon e Pasienter med kronisk/langvarig utmattelse (varighet =
6 maneder) av uklar arsak, det vil si uten en kjent
grunnlidelse eller som ikke kan forklares ut fra
grunnlidelsen.

¢ Pasienter med CFS/ME, fibromyalgi (der utmattelse er
hovedsymptom) eller long-covid.

Intervensjoner/ Aktivitetsbaserte intervensjoner - avgrenset til:
tiltak/ * Gradert treningsterapi

* Aktivitetsradgivning

* Aktivitetsavpasning/aktivitetsregulering

e (Gradert tilpasset trening
Rehabilitering - avgrenset til:

*  Arbeidsrettede tiltak

eksponering
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*  Dggnopphold
Psykologisk tilnerming - avgrenset til:

* Kognitiv adferdsterapi
* Lightning process
* Pain reprosessing therapy
* Amygdala and Insula retraining program
e Acceptance and commitment therapy
* Hypnose
* Mindfulness
e Meditasjon
* Body-mind Processing
Laerings- og mestringssenter/opplaring - avgrenset til:
*  Leerings- og mestringskurs
* Informasjon, oppleering
* Psykoedukasjon

Utfall Pasienters erfaring med behandling av langvarig utmattelse
Publikasjonsar 1996 - august 2024
Land/kontekst Alle
Sprak Engelsk og skandinavisk.
Studiestatus Avsluttede og pagaende
Eksklusjonskriterier

Vi vil ekskludere studier som omhandler:
¢ Pasienter med somatiske sykdommer og psykiatriske diagnoser der langvarig
utmattelse er en del av symptombildet, og hvor tilstanden handteres i
sammenheng med annen behandling og oppfelging, diagnosespesifikke
retningslinjer og handlingsprogram.

Forbehold

Hvis vi ser at antall identifiserte studier vil forsinke leveransen, vil vi prioritere d bare
kode studier fra OECD-land fullt ut.

Litteratursgk

Sok i databaser

En bibliotekar vil utarbeide en sgkestrategi med innspill fra resten av prosjektgruppen
og fageksperter, og utfgre sgkene. Sgket vil inneholde relevante kontrollerte emneord
(f.eks. Medical Subject Headings), tekstord (ord i tittel og sammendrag), og avgrens-
ninger som gjenspeiler inklusjonskriteriene. Sgket avsluttes etter planen i juli 2024 og
vil inkludere sgk i falgende databaser:

¢ Cochrane Database of Systematic Reviews

e Cinahl

¢ Epistemonikos

* Medline

¢ Embase

* Scopus
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Sok i andre kilder

OpenAlex

En annen bibliotekar vil fagfellevurdere disse sgkestrategiene. Dokumentasjon av litte-
ratursgket vil presenteres i vedlegg.

Utvelging av studier

Vi vil bruke det elektroniske verktgyet EPPI Reviewer (11) og dets maskinleeringsfunk-
sjoner i prosessen med a vurdere titler og sammendrag mot inklusjonskriteriene. I ar-
beidet med a vurdere titler og ssmmendrag benytter vi funksjonen priority screening,
som er en rangeringsalgoritme i denne programvaren.

To prosjektmedarbeidere vil uavhengig av hverandre vurdere referansene fra resulta-
tet av sgk i databasene, basert pa tittel og sammendrag. Referansene som prosjektmed-
arbeiderne er enige om at er potensielt relevant vil bli innhentet i fulltekst. To prosjekt-
medarbeidere vil gjgre uavhengige vurderinger av fulltekstene opp mot inklusjons-
kriteriene. Uenighet om vurderingene av titler/sammendrag og fulltekster vil vi lgse
ved diskusjon eller ved & konferere med en tredje prosjektmedarbeider. En prosjekt-
medarbeider vil vurdere referansene fra resultatet av OpenAlex sgk basert pa tittel og
sammendrag. Potensielt relevante referanser vil bli innhentet i fulltekst og vurdert for
inklusjon av to prosjektmedarbeidere uavhengig av hverandre.

Uthenting av data og koding

En prosjektmedarbeider vil hente ut data fra de inkluderte studiene og kode disse som
grunnlag for vart forskningskart. En annen prosjektmedarbeider vil kontrollere dette
arbeidet. Uenigheter om kodingen vil lgses ved diskusjon eller ved a konferere med en
tredje medarbeider. Vart utkast til rammeverk (koder) er presentert i kodeboken i ved-
legg 1. Vi vil bruke EPPI reviewer i dette arbeidet (11).

Vi vil lage et interaktivt forskningskart ved a bruke EPPI-Reviewers innbyggede data-
visualiseringsprogram EPPI-Vis (12).

Kodebok

Utviklingen av en kodebok er en del av prosjektet. Hensikten med kodeboken er a tyde-
liggjgre kategoriseringen for den som skal lese og vurdere forskningskartet. Kodeboken
spesifiserer hvilke hoved- og underkategorier som skal innga i kartet. Prosjektgruppen
ved FHI vil lage et utkast til kodebok basert pa inklusjonskriteriene, og sende denne
(vedlegg 1) til interne og eksterne fagfeller sammen med prosjektplanen. Kodeboken
vil inneholde en underkategori (“annet”) for hver kategori. Prosjektgruppen vil fortlg-
pende ga gjennom denne underkategorien og legge til nye underkategorier hvis det er
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hensiktsmessig. Prosjektgruppen vil sortere kategoriene for varighet pa sykdom, varig-
het pa intervensjonen og hyppighet pa intervensjonen etter at dataene er samlet inn.
Disse vurderingene vil bli forklart i den endelige rapporten.

Leveranser og publisering

Rapport

Prosjektets sluttprodukt er en rapport som framstiller de inkluderte studiene i tabeller
og diagrammer ledsaget av forklarende tekst om forekomsten av forskningsbasert do-
kumentasjon og kunnskapshull for prosjektets tematikk. Rapporten er fgrst og fremst
ment a informere utarbeidelsen av en bestilling av en kvalitativ systematisk oversikt i
forbindelse med Helsedirektoratets revidering av Nasjonal veileder for CFS/ME (1),
men skal ogsd kunne leses av et bredt publikum. Vi vil publisere rapporten sammen
med en nyhetssak pa www.thi.no etter oversendelse til oppdragsgiver.

Digitalt forskningskart

Vi vil ogsa publisere selve forskningskartet pa den digitale, interaktive formidlings-
plattformen EPPI-Mapper (13). Det digitale forskningskartet vil illustrere forekomsten
av studier som handler om de ulike hoved- og underkategoriene. Brukerne av matrisen
kan velge en gitt kombinasjon av kategorier, og fa opp en referanseliste med studier
som er kodet med de aktuelle kategoriene. I tillegg vil brukerne kunne filtrere forsk-
ningskartet pd de forhandsbestemte filtreringsvariablene.

Godkjent prosjektplan blir lagt ut pd& www.thi.no ev. sammen med en kort nettomtale
av prosjektet.

Fagfellevurdering av prosjektplan og rapport

To eksterne fagfeller, Astrid Woodhouse ved NTNU og Petter C. Borchgrevink ved
NTNU, og én intern fagfelle ved Folkehelseinstituttet, Jan Himmels, fagfellevurderte
prosjektplanen.

Prosjektplan og rapport skal klareres av kontaktpunkt i ledelsen fgr de fagfellevurderes
av de to eksterne og den interne fagfellen. Kontaktpunkt i ledelsen i klynge for vurde-
ring av tiltak godkjenner endelig versjon fgr publisering.

Relaterte prosjekter/publikasjoner/studier ved FHI

2022:
Alvorlige utmattelsestilstander og sensorisk deprivasjon - FHI

2019:
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https://www.fhi.no/publ/2022/alvorlige-utmattelsestilstander-og-sensorisk-deprivasjon/

Anstrengelsesutlgst sykdomsfalelse /symptomforverring (PEM) - FHI

2018:
Immunglobulin for kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) - FHI

2016:

Forskning pa arsak til og behandlingseffekt av kronisk utmattelsessyndrom CFS ME
- FHI

2013:
Effekt av rehabilitering for personer med kronisk utmattelsessyndrom— systematisk
litteratursek med sortert referanseliste - FHI

2011:
Behandling av kronisk utmattelsessyndrom CFS/ME - FHI

2006

Diagnostisering og behandling av kronisk utmattelsessyndrom/ myalgisk encefa-
lopati (CFS/ME) - FHI
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Vedlegg 1: Kodebok

Diagnosekriterier for populasjonen
CFS/ME Canada
CFS/ME Fukuda
CFS/ME NICE
CFS/ME Institute of Medicine (I0M)
CFS/ME uten videre beskrivelse av diagnosekriteriene
Fibromyalgi
Long covid
Annet
Ikke rapportert

PEM
Med PEM
Uten PEM
Ikke rapportert

Varighet av sykdom
Forskjellige tidskategorier
Ikke rapportert

Alder pa pasientene
<18
18 - 24
25-45
46 - 66
67-79
>80
Blandede aldersgrupper
Ikke rapportert

Kjgnn
Kun kvinner
> 60% kvinner
> 70% kvinner
> 80% kvinner
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> 90% kvinner
Mann

Annet

Alle kjgnn

Ikke rapportert

Type intervensjon
Gradert treningsterapi
Aktivitetsradgivning
Aktivitetsavpasning/aktivitetsregulering
Gradert tilpasset trening
Dggnopphold
Arbeidsrettede tiltak
Kognitiv adferdsterapi
Lightning process
Pain reprosessing therapy
Amygdala and Insula retraining program
Acceptance and commitment therapy
Hypnose
Mindfulness
Meditasjon
Body-mind Processing
Laerings- og mestringskurs
Informasjon, oppleering
Psykoedukasjon

Varighet og hyppighet pa intervensjonen
Forskjellige tidskategorier
Forskjellige hyppighetskategorier

Hvem som ga/veiledet intervensjonen
Lege
Psykolog
Fysioterapeut
Sykepleier
Ergoterapeut
Tverrfaglig
Annet
Ikke rapportert

Hvordan intervensjonen ble gitt
Person-behandler
Gruppetiltak
Annet
Ikke rapportert
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Setting

Institusjon
Digitalt
Hjemme

Annet

Ikke rapportert

Tid etter behandling ble gitt fgr informasjonen hentet fra pasient

<1 maned

1 maned - 1 ar

1-3ar

>3 ar

Mens intervensjonen pagar
Ikke rapportert

Publikasjonsar

Forskjellige tidskategorier (1996 til 2024)

Land

Norge

Norden

Europa

Nord-Amerika

S@r-og Mellom-Amerika
Australia

Afrika

Asia

Multinasjonalt

Ikke rapportert

Studiedesign
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Systematisk oversikt over kvalitative studier

Protokoll for systematisk oversikt over kvalitative studier
Primaerstudie, intervjustudie med enkeltpersoner
Primeerstudie, gruppeintervju

Primeerstudie, pasientdagbgker

Primeerstudie, annen kvalitativ metode

Protokoll for kvalitativ primaerstudie



