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Hovedbudskap

Pa oppdrag fra Helsedirektoratet har vi kartlagt forskning
med kvalitative data om pasienters erfaringer med behand-
ling av langvarig utmattelse av uklar arsak, som ogsa inklude-
rer Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis,
long-covid og fibromyalgi der utmattelse er et hovedsym-
ptom. Denne kartleggingen er presenterti et interaktivt
forskningskart.

Vi utfgrte et litteratursgk i syv kilder i juli og august 2024. Vi
vurderte titler og sammendrag for 6035 identifiserte publi-
kasjoner opp mot inklusjons- og eksklusjonskriteriene. 269
ble vurdert som mulig relevante og vurdert i fulltekst. Tretti-
fem studier og seks protokoller ble inkludert og kategorisert
etter et forhandsbestemte rammeverk. Noen studier inklu-
derte flere pasientgrupper, og vurderte flere behandlinger og
er derfor telt flere ganger. Fordelt pa pasientpopulasjoner
fant vi: CFS/ME i 28 studier, long-covid i ni studier, annen
langvarig utmattelse i syv studier, fibromyalgi der utmattelse
er et hovedsymptom i tre studier.

Langvarig utmattelse av uklar arsak som ikke hgrer inn un-
der CFS/ME, fibromyalgi eller long-covid er beskreveti en li-
ten andel av studiene med tanke pa at det er den stgrste de-
len av den aktuelle pasientgruppen.

De forhdndsdefinerte behandlingene som pasientene har delt
sine erfaringer om er inndelt i fglgende fire hovedkategorier:
aktivitetsbaserte intervensjoner (21 studier), psykologisk til-
neerming (20 studier), lzerings- og mestringssenter/opplee-
ring (ti studier), rehabilitering (syv studier).

Dette forskningskartet beskriver ikke resultater, og vurderer

ikke risiko for systematiske skjevheter ved de inkluderte stu-
diene, deres resultater eller paliteligheten av disse.
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Key messages

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

We conducted a literature search in seven sources in July
and August 2024. We assessed titles and abstracts for 6,035
identified publications against our inclusion and exclusion
criteria. 269 were considered potentially relevant and were
reviewed in full text. Thirty-five studies and six protocols
were included and coded according to a predefined frame-
work. Some studies included multiple patient groups and as-
sessed multiple treatments, those are counted multiple
times. Divided into patient population we found: CFS/ME in
28 studies, long COVID in nine studies, other persistent fa-
tigue in seven studies and fibromyalgia where fatigue is a
main symptom in three studies.

Long-term fatigue without a known etiology that does not
fall under CFS/ME, fibromyalgia or long-covid is described in
a small proportion of the studies considering that it is the
largest part of the relevant population.

The predefined treatments that patients have shared their
experiences with are divided into the following four main
categories: activity-based interventions (21 studies), psycho-
logical approaches (20 studies), learning and coping cen-
ters/training (ten studies) and rehabilitation (seven studies).

This research map does not present results, nor does it as-
sess the risk of systematic bias in the included studies, their
results, or their reliability.
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Forord

Folkehelseinstituttet (FHI) fikk 28.06.2024 i oppdrag av Helsedirektoratet a kartlegge
forskning om pasienters erfaringer med behandling av langvarig utmattelse der utmat-
telsestilstanden utgjgr pasientens hovedutfordring og man ikke finner noen klar forkla-
ring til utmattelsen. Dette inkluderer CFS/ME, vedvarende postinfeksigs utmattelse (in-
kludert long-covid) og utmattelse som hovedsymptom ved fibromyalgi. Formalet med
dette forskningskartet er & informere arbeidet med a revidere eksisterende veileder.

Omrade for helsetjenester, FHI, fglger en felles framgangsmate i arbeidet med forsk-
ningskart, dokumentert i handboka «Slik oppsummerer vi forskning». Det

innebaerer blant annet at vi kan bruke standardformuleringer nar vi beskriver metode,
resultater og i diskusjon av funnene.

Bidragsytere
Prosjektleder: Gyri Hval
Interne prosjektmedarbeidere ved FHI: Gunn E. Vist og Liv Giske

Takk til ekstern fagfelle Astrid Woodhouse, NTNU og intern fagfelle Anne Martina
Kraus som har gjennomgatt og gitt innspill til rapporten om forskningskartet. Takk til
Trude Anine Muggerud for innspill til sgkestrategien og til Tonje Lehne Refsdal for
gjennomgang av utfgrelsen.

Oppgitte interessekonflikter
Alle forfattere og fagfeller har fylt ut et skjema som kartlegger mulige interessekonflik-

ter. Ingen oppga interessekonflikter.

Folkehelseinstituttet tar det fulle ansvaret for innholdet i rapporten.

Kare Birger Hagen Hilde Risstad Gyri Hval
fagdirektar avdelingsdirektgr prosjektleder
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Innledning

Langvarig utmattelse

Langvarig utmattelse, som ogsa kalles fatigue, er en overveldende opplevelse av trett-
het og mangel pd energi, der hvile og sgvn ikke hjelper pa samme mdte som ved vanlig
tretthet (1). Langvarig utmattelse kan veaere ett av flere symptomer ved en rekke medi-
sinske tilstander (2), og som kan forklares utfra grunnlidelsen. Andre ganger vedvarer
en utmattelse etter en infeksjon, men symptomet kan ogsa veere til stede uten en kjent
infeksjon i forkant.

Med langvarig utmattelse av uklar arsak menes her pasienter som har:

e langvarig utmattelse uten en kjent grunnlidelse eller som ikke kan forklares ut fra
grunnlidelsen

e utmattelse med en varighet og alvorlighetsgrad utover det som er forventet etter en
kjent medisinsk tilstand, som for eksempel en infeksjon

Langvarig utmattelse er et hovedsymptom med uklar arsak ved blant annet kronisk ut-
mattelsessyndrom (CFS)/myalgisk encefalomyelitt (ME) (3), eller ett av hovedsympto-
mene ved fibromyalgi (4;5) og ved long-covid hvor det er uklart hvorfor utmattelsen
varer etter at den akutte infeksjonen er over (6).

Noen av pasientene med langvarig utmattelse rapporterer forverring av symptomer et-
ter fysiske eller mentale anstrengelser som de tidligere tolererte godt, som hverdags-
lige aktiviteter som a ta en dusj eller sitte oppreist ved spisebordet. Dette er et karakte-
ristisk symptom ved CFS/ME som kalles anstrengelsesutlgst symptomforverring (post-
exertional malaise, PEM) og er inkludert i noen diagnosekriterier for CFS/ME, men ikke
alltid (7).

Langvarig utmattelse i forbindelse med kjente tilstander (hjerneslag, reumatiske lidel-
ser, depresjon etc.), eller som fglge av behandling (f.eks. kreftbehandling) handteres i
sammenheng med oppfglging innenfor diagnosespesifikke retningslinjer og handlings-
planer, og studier med disse pasientpopulasjonene er derfor etter Helsedirektoratets
gnske ikke inkludert i dette forskningskartet.



Hvorfor er det viktig a utfere dette forskningskartet?

[ arbeidet med retningslinjen for langvarig utmattelse av uklar arsak har Helsedirekto-
ratet etterspurt oppsummeringer av forskning pa pasienters erfaringer med behand-
ling av langvarig utmattelse.

Dette forskningskartet vil vise pa hvilke omrader det finnes forskning og hvor det lig-
ger til rette for a utarbeide en systematisk oversikt, og pa hvilke omrader det er kunn-
skapshull. Det vil ogsa vise om det er omrader der det allerede finnes systematiske
oversikter som kan brukes som forskningskunnskap i Helsedirektoratets arbeid med
retningslinjene.

Dette forskningskartet vil veere den fgrste av to leveranser hvor den andre vil veere en
kvalitativ systematisk oversikt pa en smalere del av problemstillingen (8).

Mal og problemstilling

Hensikten med dette forskningskartet er a identifisere, sortere og synliggjgre eksiste-
rende forskning, bade systematiske oversikter og primeerstudier, og pagaende forsk-
ning om pasienters erfaringer med behandling av langvarig utmattelse av uklar arsak.
Forskningskartet vil ogsa vise eventuelle kunnskapshull.



Metode

[ utarbeidelsen av dette forskningskartet brukte vi de spesifikke metodene i den publi-
serte prosjektplanen (9) basert pa FHIs metodebok (10) og Campbell Collaborations
retningslinje for forskningskart (11).

Et forskningskart er et systematisk kunnskapsprodukt som identifiserer og synliggjgr
den tilgjengelige dokumentasjonen pa et definert tematisk omrade. Forskningskart gjgr
det mulig a sortere informasjonen etter ulike kategorier, som for eksempel ulike grup-
per av populasjoner eller utfall, og gir dermed god oversikt over hva som finnes av
forskning pa temaet. Det kan benyttes for a vurdere hvorvidt det er hensiktsmessig a
utarbeide en systematisk oversikt eller andre kunnskapsprodukter, og til 8 dokumen-
tere omrader hvor det mangler forskning.

Metoden innebzerer alltid systematisk litteratursgk, utvelgelse av studier basert pa for-
handsbestemte inklusjonskriterier og kategorisering av inkluderte studier innenfor et
forhandsbestemt rammeverk. Av og til gjgres ogsa kvalitetsvurdering av inkluderte stu-
dier.

Vi har ikke vurdert metodisk kvalitet i studiene vi har inkludert siden dette ikke var en
del av oppdraget.

Vi har ikke gatt inn i resultatene i de inkluderte studiene. Forskningskartet er basert pa
at vi har telt studier, og ikke deltakere. Det vil si at der det blir vist fram flest studier i
kartet, ikke ngdvendigvis gjenspeiler hvor det er flest deltakere totalt.

Prosjektplan

Vi utarbeidet en prosjektplan (9) som er publisert pa FHIs nettsider og tilgjengelig fra

https://www.fhi.no/cristin-prosjekter/aktiv/pasienters-erfaringer-med-be-handling-

av-langvarig-utmattelse-av-uklar-arsak-forskningskart/.

Vi avklarte prosjektplanen med oppdragsgiver, Helsedirektoratet, fgr vi utarbeidet
forskningskartet.
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Avvik fra prosjektplan

I prosjektplanen skrev vi at vi hadde planlagt & sortere kategoriene for varighet pa in-

tervensjonen og hyppighet pa intervensjonen etter at dataene var samlet inn. Det var

svert stor variasjon og overlapp i hyppighet og varighet mellom studiene, sa vi vur-

derte at det ikke var mulig a lage hensiktsmessige samlekategorier for dette. I forsk-

ningskartet er det derfor kodet om det er rapportert varighet og hyppighet eller ikke,

og det er en tabell med detaljer i denne rapporten.

InklusjonsKriterier

Vi brukte fglgende inklusjonskriterier:

Studiedesign Systematiske oversikter over kvalitative studier
Primeerstudier med kvalitative data.

Populasjon Pasienter med kronisk/langvarig utmattelse (varighet = 6 ma-
neder) av uklar arsak, det vil si uten en kjent grunnlidelse el-
ler som ikke kan forklares ut fra grunnlidelsen.

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

Intervensjoner/ Aktivitetsbaserte intervensjoner - avgrenset til:

tiltak/ *  Gradert treningsterapi

eksponering

*  Aktivitetsradgivning

+ Aktivitetsavpasning/aktivitetsregulering

* Gradert tilpasset trening
Rehabilitering - avgrenset til:

* Arbeidsrettede tiltak

*  Dggnopphold
Psykologisk tilnaerming - avgrenset til:

* Kognitiv adferdsterapi

* Lightning process

* Pain reprosessing therapy

* Amygdala and Insula retraining program

Acceptance and commitment therapy

* Hypnose

* Mindfulness

* Meditasjon

* Body-mind Processing

Laering-og mestringssenter/opplaering - avgrenset til:
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*  Leering- 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
EksklusjonsKkriterier

Vi ekskluderte studier som omhandler pasienter med somatiske sykdommer og psyki-
atriske diagnoser der langvarig utmattelse er en del av symptombildet.

Litteratursgk

Sek i databaser

En bibliotekar (GH) utarbeidet en sgkestrategi med innspill fra Trude Anine Muggerud
ved biblioteket ved FHI, resten av prosjektgruppen og fageksperter, og utfgrte sgkene.
Seket inneholdt relevante kontrollerte emneord, tekstord, og avgrensninger som gjen-
speiler inklusjonskriteriene. Sgket ble avsluttet i august 2024 og inkluderte sgk i fgl-
gende databaser:

¢ Cochrane Database of Systematic Reviews

e Cinahl

» Epistemonikos

e Medline

¢ Embase

» Scopus

Sok i andre kilder

¢ OpenAlex

Tonje Lehne Refsdal gikk gjennom utfgrelsen av dette arbeidet. Dokumentasjon av lit-
teratursgket finnes i vedlegg 1.

Utvelging av studier

To prosjektmedarbeidere (GH, GEV) vurderte uavhengig av hverandre referansene fra
sgkeresultatet, basert pa tittel og sammendrag. Referansene som prosjektmedarbei-
derne var enige om at var potensielt relevante ble innhentet i fulltekst. Tre prosjekt-
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medarbeidere (GH, GEV, LG) gjorde uavhengige vurderinger av fulltekstene opp mot in-
klusjonskriteriene. Uenighet om vurderingene av titler/sammendrag og fulltekster
lgste vi ved diskusjon eller ved a konferere med en tredje prosjektmedarbeider.

Vi brukte det elektroniske verktgyet EPPI Reviewer (12) og dets maskinlaeringsfunk-
sjoner i prosessen med a vurdere titler og sammendrag mot inklusjonskriteriene. I ar-
beidet med a vurdere titler og sammendrag benyttet vi funksjonen priority screening,
som er en rangeringsalgoritme i denne programvaren. Det betyr at referansene som al-
goritmen vurderer som relevante blir skjgvet fremover i kgen og blir vurdert fgrst. Nar
vi pa et tidspunkt hadde vurdert 100 referanser som ikke relevante, gikk vi over til at
kun én medarbeider (GH) vurderte de resterende referansene.

Vi inkluderte alle studier med kvalitative data som har rapportert erfaringer fra pasien-
ter om behandling av langvarig utmattelse. I noen studier var deltakerne pasienter med
ulike diagnoser hvor vi ikke kunne identifisere diagnosen til de enkelte pasientene som
hadde uttalt seg. Vi valgte da a inkludere bare de studiene hvor 80 % av deltakerne
oppfylte inklusjonsKriteriene vare.

I dette forskningskartet skulle vi i tillegg til CFS/ME, long-covid og fibromyalgi ogsa
identifisere og inkludere studier som hadde undersgkt erfaringene til pasienter med
langvarig utmattelse av uklar arsak. Vi hadde som inklusjonskriterium at pasientene
matte ha hatt langvarig utmattelse i minst seks maneder. Vi ekskluderte dermed studi-
ene hvor det er rapportert at deltakerne hadde kortere varighet av utmattelse, men
inkluderte studiene hvor dette ikke var rapportert

Vi inkluderte ikke studier som hadde undersgkt erfaringer med rehabilitering i seg
selv, men studier med kvalitative data pa de spesifikke intervensjonene som var rele-
vante for oppdragsgiver. Rehabilitering er et vidt begrep, og i vare inklusjonskriterier
spesifiserte vi at bare dggnopphold eller arbeidsrettet tiltak gikk under samlebetegnel-
sen rehabilitering. Vi gikk gjennom publikasjoner i fulltekst som skrev om rehabilite-
ring generelt i tittel og sammendrag, og sjekket om studiene hadde rapportert mer spe-
sifikke detaljer.

Uthenting av data og koding

Vi brukte et pilotert datauthentingsskjema i det digitale verktgyet EPPI-Reviewer (12).
En medarbeider (GH, GEV, LG) hentet ut data fra de inkluderte studiene og en annen
(GH, GEV, LG) kontrollerte dataene opp mot publikasjonen. Ved uenighet trakk vi inn
en tredje prosjektmedarbeider (GH, GEV, LG) for 8 komme til enighet.

Studiekarakteristika

Vi hentet ut fglgende studiekarakteristika fra de inkluderte studiene: studiedesign,
publikasjonsar, sprak, land og setting.
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Kodebok og koding

Utviklingen av en kodebok var en del av prosjektet (vedlegg 2). Hensikten med kodebo-
ken var at det skal vaere transparent for leserne hvordan vi har systematisert arbeidet,
og for & sikre en felles forstdelse av hvordan kodene er brukt. Kodeboken spesifiserer
hvilke hoved- og underkategorier som skulle innga i forskningskartets akser, filter og
segmenter.

Prosjektgruppen ved FHI laget farst et forslag til kodebok basert pa inklusjonskriteri-
ene som var avklart med oppdragsgiver. Kodeboken ble utviklet samtidig med utarbei-
delsen av prosjektplanen, og ble fagfellevurdert og publisert sammen med prosjektpla-
nen (9).

[ arbeidet med kodingen av inkluderte studier la vi til nye underkategorier der det var
hensiktsmessig. Vi identifiserte flere sett med diagnosekriterier som hadde blitt brukt,
og som vi la til kodeboken. Vi la ogsa til flere underkategorier under hvem som hadde
gitt intervensjonen, setting og hvordan intervensjonen hadde blitt gitt. [ kodeboken
som ble presentert i prosjektplanen var underkategoriene for varighet av sykdom apen,
og vi opprettet underkategorier etter hvordan studiene hadde rapportert dette.

Kategoriene i kodeboken er ikke gjensidig utelukkende. For eksempel kodet vi studier
som hadde undersgkt flere intervensjoner med alle de relevante intervensjonene disse
studiene inneholdt. Det vil si at antall ganger intervensjoner blir telt dermed vil veaere
hgyere enn totalt antall studier.

Vi kodet de enkelte publikasjonene hver for seg. Vi prioriterte ikke & undersgke om se-
parate publikasjoner rapporterer data fra samme studie. Publikasjoner fra samme stu-
die kan ha rapportert ulikt. Dette vil kunne medfgre at ulike publikasjoner fra samme
studie har blitt kodet forskjellig, og at den enkelte studie kan ha blitt telt flere ganger.

Vi kodet protokollene pa samme mate som de ferdigstilte studiene, og studier og proto-
koller blir presentert samlet i det interaktive forskningskartet. I denne rapporten er de-
taljene om protokollene presentert i vedlegg 3.

Hvis studiene hadde en populasjon med ulike diagnoser som alle oppfylte inklusjons-
kriteriene vare, men hvor det ikke var mulig a koble uttalelser til de spesifikke diagno-
sekriterier, ble de kodet for hver av de oppgitte diagnosekriteriene for den samlede po-
pulasjonen.

Vi kodet studiene for annet under diagnosekriterier hvis pasientene hadde annen lang-

varig utmattelse enn de forhandsbestemte diagnosekriteriene og vi vurderte at det ikke
var tilstrekkelig til 4 opprette en ny underkategori.
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Nar rehabilitering inneholdt komponenter som oppfylte inklusjonskriteriene for rele-
vante aktivitetsbaserte intervensjoner eller intervensjoner med psykologisk tilnaer-
ming, kodet vi for disse. Studier som hadde undersgkt flere intervensjoner kan ogsa ha
omtalt disse samlet som rehabilitering. Vi kodet basert pa de spesifikke intervensjo-
nene i inklusjonsKriteriene vare.

PEM kan ha veert beskrevet eller diskutert i studiene, men ma ha veert vurdert eller
malt pa deltakerne eller innga som krav i de brukte diagnosekriteriene for a bli kodet
med at PEM var rapportert. Vi holdt PEM og diagnosekriterier atskilt, og det interaktive
forskningskartet kan derfor gi en oversikt over studier som har undersgkt erfaringene
pasienter med PEM hadde med ulike intervensjoner som var gitt mot langvarig utmat-
telse, uavhengig av hvilken diagnose de hadde.

Vi kodet alvorlighetsgrad etter hvordan studiene har rapportert dette. Der det har blitt
rapportert score pa skalaer, kodet vi som annet med mindre det var definert hvilke de-
ler av skalaen som var mild, moderat og alvorlig. Vi vurderte ikke alvorlighetsgrad av
de spesifikke diagnosene i seg selv.

Vi kodet flere aldersgrupper for a dekke aldersspennet studien har rapportert.

Presentasjon

Vi hentet ut forekomster av studier fordelt pa de ulike kategoriene ved hjelp av fre-
kvens- og krysstabellfunksjoner i EPPI-Reviewer (12). Vi publiserte forskningskartet
pa EPPI-Mapper (13). Det er tilgjengelig pa folgende nettsted:
https://eppi.ioe.ac.uk/eppi-vis/login/open?webdbid=728.

Det digitale forskningskartet kan illustrere frekvenser innen en hovedkategori alene,
eller krysstabeller over forekomsten av studier som handlet om to ulike kategorier.
Forskningskartet som er linket til over, har fglgende forhandsdefinerte krysstabeller:

¢ Diagnoser og behandling
e Diagnoser og PEM
¢ Behandling og PEM

Brukerne av matrisen kan velge en gitt kombinasjon av kategorier, og fa opp en refe-
ranseliste med studier som er kodet med de aktuelle kategoriene fordelt pa segmenter
som her er definert som systematiske oversikter, primzerstudier og protokoller. I tillegg
kan brukerne filtrere forskningskartet pa studiedesign, studiekarakteristika og popula-
sjonskarakteristika.

For denne rapporten har vi laget stolpe- og sektordiagrammer i Excel, og tatt bilder av
krysstabeller fra det interaktive forskningskartet. Krysstabellene i forskningskartet in-

neholder koblinger til de enkelte studiene.
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Resultater

Resultater av litteratursgket og utvelgelse av studier

oL
=)
§ Referanser identifisert gjennom | Referanser fjernet fgr screening:
£ Databasesgk (n = 5589) " Duplikater (n = 1149)
—°§ OpenAlex (n=1635)
)
Referanser Vurdert Referanser ekskludert
(n=6075) Av medarbeidere (n = 5802)
2
< Fulltekster forsgkt funnet R Fulltekster ikke funnet
= (n=273) (n=4)
=
=)
Fulltekster ekskludert
Fulltekster vurdert for inklusjon Annen diagnose (n = 27)
(n=269) Annen behandling (n = 18)
Ikke erfaringer med behandling
(n=153)
. ~ Annet sprak (n=5)
- Inkluderte studier Annet (n=25)
2 (n=35)
5 Protokoller (n= 6)
k=
N—

Figur 1: Flytdiagram over utvelgelse av studier

Databasesgkene ga 7224 treff for fjerning av dubletter (figur 1). Etter fjerning av dub-
letter satt vi igjen med 6075 referanser. Av disse ekskluderte vi 5802 referanser som
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apenbart ikke oppfylte inklusjonskriteriene vare. Av 273 potensielt relevante publika-
sjoner fikk vi tak i og vurderte 269 publikasjoner i fulltekst, hvorav vi ekskluderte 228.
Vi ekskluderte 153studier som ikke undersgkte pasienterfaringer med behandling, 27
studier ble ekskludert fordi deltakerne hadde en annen diagnose, 18 av studiene under-
sgkte en annen behandling, fem ble ekskludert pa grunn av sprak, og 25 for andre grun-
ner (vedlegg 3). Vi inkluderte 35 publiserte studier (14-48) og seks protokoller (49-
54).

Studiekarakteristika

Studiedesign

Vi identifiserte og inkluderte én systematisk oversikt (39), 34 ferdigstilte primeerstudier
(14-38;40-48), og seks protokoller for primeerstudier (49-54). Til sammen inneholdt
disse publikasjonene 25 intervjustudier med enkeltpersoner, én intervjustudie med fa-
milier, atte gruppeintervjuer, én pasientdagbok og to annen kvalitativ metode. De ferdig-
stilte studiene blir presentert nedenfor, og protokollene er presentert i vedlegg 3.

Publikasjonsar

For fire av arene identifiserte vi kun én studie per ar, mens vi identifiserte fem og flest
publiserte studier fra 2017. Vi identifiserte ingen relevante studier fra fgr 2008. Vi
identifiserte ingen studier publiserti 2009 eller 2019. Figur 2 viser de inkluderte studi-
ene fordelt pa publikasjonsar.

3

5
2022 2023

2008 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2020 2021 2024

o

Figur 2: Inkluderte studier fordelt pd publikasjonsdr

Land

Tjuetre av studiene vi identifiserte var fra Europa, utenfor Norge og Norden (15;17;19-
26;29;32;33;35-39;41;43;46-48). De fleste var fra Storbritannia. Seks studier var fra
Norge, hvorav fem hadde deltakere kun fra Norge, mens én var en internasjonal studie
som inkluderte deltakere fra Norge. En studie var fra Australia (18). En studie ble kodet
for Afrika (39), og dette var en systematisk oversikt som hadde inkludert en studie fra
Ser-Afrika.
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Setting

Atten studier har rapportert at intervensjonen var gitt pa institusjon eller utenfor
hjemmet (15;17;18;20;23;24;26-28;31;34;35;38;40-42;44;45). Denne kategorien inne-
holdt blant annet klinikker, legekontor, basseng og arbeidsplass. Tre studier har under-
sgkt behandling som var gitt pa institusjon som dggnopphold (28;43;47). En studie har
rapportert at intervensjonen var gitt pa arbeidsplassen (45). Fire studier har undersgkt
intervensjoner som var gitt digitalt (16;19;25;27), og av disse var det én som har rap-
portert at intervensjonen var knyttet til hjemmet (19), og én som har rapportert at in-
tervensjonen var levert utenfor hjemmet (27). Ni studier har ikke rapportert hvor in-
tervensjonen var gitt (29;30;36;37;39;43;46-48).

Populasjoner

DiagnoseKriterier

Av de 35 inkluderte studiene hadde 24 en populasjon med diagnostisert CFS/ME
(14;15;17-23;26;30;31;35-42;44;46-48). Av disse var fire diagnostisert etter Canada-
kriteriene (18;30;40;44), syv etter Fukuda-kriteriene (18;35;36;39), tre etter NICE-
kriteriene (19;22;23), mens 11 ikke hadde oppgitt hvilke diagnosekriterier som var
brukt (14;15;17;20;21;26;31;37;42;47;48). Tre studier hadde en populasjon med
fibromyalgi der fatigue var ett av hovedsymptomene (14;15;18), og syv hadde populas-
joner med long-covid (16;25;27;29;32;33;43). Fire studier har rapportert at fatigue var
malt med Chalder fatigue scale (28;31;35;46). Syv studier har rapportert langvarig ut-
mattelse uten spesifikk diagnose, med tilleggsdiagnose eller annen diagnose som for
eksempel exhaustion disorder (14;15;18;24;34;41;45) . Figur 3 viser inkluderte studier
fordelt pa diagnosekriterier.

== Annet
CFS/ME Canada
== CFS/ME Fukuda
== CFS/ME NICE
== CFS/ME uten rapporterte kriterier
= Fibromyalgi
Long covid
Chalder fatigue scale

Figur 3: Inkluderte studier fordelt pd diagnosekriterier
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Post-exertional malaise

Ni studier hadde vurdert PEM hos pasientene og beskrevet PEM med dette begrepet
(19;20;22;23;30;31;36;38;40), og tre hadde beskrevet PEM, men brukt andre ord for a
beskrive dette (24;42;45), og 23 studier oppga ikke om det var brukt PEM eller hadde
ikke brukt diagnosekriterier der dette var beskrevet som et krav (14-18;21;25-29;32-
35;37;39;41;43;44;46-48). Ingen studier rapporterte at de ikke hadde vurdert PEM hos
pasientene.

Alvorlighetsgrad av sykdom

Tjueseks studier har ikke rapportert alvorlighetsgrad (14-18;21;22;24-27;29;31-34;36-
38;41-43;45-48), og fem studier har rapportert alvorlighetsgrad med skalaer
(28;35;39;40;44). Fire studier har rapportert mild alvorlighetsgrad (19;20;23;30), 4
moderat (19;20;23;30) og ingen alvorlig eller svaert alvorlig.

Varighet av sykdom

Fjorten studier hadde ikke rapportert varighet av sykdom
(14;16;17;21;23;24;32;33;37;42;43;45;47;48). Av de 21 som har rapportert varighet av
sykdom, har 18 studier oppgitt varighet i maneder (15;18;19;25-31;34-36;38-40;44),
ar eller tidsspenn som vist i figur 4. En studie har rapportert median (20), én studie har
rapportert at deltakerne ma ha fatt behandling i mer enn et ar (22), og én har rappor-
tert at pasientene ma ha hatt symptomer lenger enn én maned etter infeksjon (54).

10
8
6
4 I I
2 .
0 -
Annet <6 maneder 15 4r 5104r 204

Ikke rapportert 6-12 maneder 10-204r

Figur 4: Varighet av sykdom

Alder pa pasientene

Det varierte om studiene har rapportert alder som inklusjonskriterium eller pasientka-
rakteristika. De fleste studiene har inkludert eller rapportert flere aldersgrupper for
deltakerne. Fire studier hadde bare deltakere under 18 ar (14;22;23;46). En studie har
ikke rapportert alder (26).
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Kjonn

De fleste studiedeltakerne var kvinner. Tre studier har inkludert bare kvinnelige delta-
kere (18;26;32). Tre studier har inkludert mer enn 90% kvinner (22;35;42), ytterligere
18 inkluderte flere enn 80%(16;17;19;20;26;28;31;33;34;36-38;40;41;44-46;48), fem
mer enn 70%(14;15;23;39;43) og fire studier som inkluderte mer enn 60% kvinner
(24;25;27;51). Noen studier har bare oppgitt prosentandel kvinner. To studier har ikke
rapportert kjgnn (30;47).

Behandlinger

Flere studier var ikke knyttet til konkrete behandlinger som var gitt, men har rappor-
tert deltakernes erfaringer med behandlinger de hadde mottatt tidligere. Ofte har det
bare blitt rapportert hvilken type behandling de har mottatt, og ikke sa mye informa-
sjon om blant annet varighet og hyppighet. Flere studier som hadde en eller flere av de
aktuelle intervensjonene, hadde disse som en del av et bredere rehabiliteringsopplegg.

Type behandlinger

Av studiene vi identifiserte har 16 studier undersgkt pasienters erfaringer med aktivi-
tetsbaserte intervensjoner (15;18-20;23;25;26;28;29;31;33;36;39;46-48). Ni av disse
har undersgkt erfaringer med aktivitetsavpasning (15;25;29;31;33;36;39;47;48), fem
gradert treningsterapi (19;20;23;26;47), fire aktivitetsradgiving (15;28;46;48) og fem
gradert tilpasset trening (18;25;26;31;47).

Syv studier har undersgkt erfaringer med rehabilitering (27;28;32;34;43;45;47), her
avgrenset til arbeidsrettede tiltak (fem studier) (27;28;32;34;45) og dggnopphold (tre
studier) (28;43;47). En av de syv studiene har undersgkt arbeidsrettet tiltak under
dggnopphold (28).

Nitten studier har undersgkt erfaringer med psykologisk tilneerming (14;16;19;21-
24;28;30;34;35;37;39;41;42;44;46-48). Ti av disse har undersgkt kognitiv atferdste-
rapi (19;21;24;30;34;35;37;39;46;48), fire har undersgkt lightning process
(23;39;41;42), to acceptance and commitment therapy (22;28), fem mindfulness
(14;16;28;35;44), to meditasjon (16;47) og tre body-mind-processing (16;39;47).

Atte studier har undersgkt laerings-og mestringssentere, oppleering eller psykoeduka-
sjon (17;24;25;28;35;38-40).

Vi identifiserte ingen studier som har undersgkt pasienters erfaringer med amygdala
and insula retraining program eller hypnose.

Varighet og hyppighet pa behandling

Tabell 1 viser studiene som har rapportert enten varighet av behandlingen, hyppighet
eller begge deler. Flest studier har rapportert en varighet pa mellom seks og tolv uker,
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og flest studier har rapportert en hyppighet pa ukentlig eller oftere. Tretten studier har
ikke rapportert varighet pa behandlingen (15;17;26;27;29;32;34;36;39;40;43;46;47),
og 16 studier har ikke rapportert hyppighet pa behandlingen (15;20-22;26-
29;36;39;40;42;43;46-48).

Tabell 1. Varighet og hyppighet

Studie Intervensjon Varighet Hyppighet
Ali 2017 Mindfulness 8 uker og en firetimers ~ Ukentlig
retreat 1,5 timer i 8 uker
og en 4-timers
retreat
Barnhill 2024 Mindfulness, medi- 8 uker Ukentlig
tasjon og body-mind-
processing
Broadbent 2020 Gradert tilpassettre- 5 uker To ganger i uken
ning
Broughton 2017 Gradert tilpasset tre- 3 til 9 maneder Ukentlig, annen-
ning, kognitiv atferds- hver uke eller ma-
terapi nedlig
Cheshire 2020  Gradert treningsterapi 12 uker Seks nivaer
Clark 2022 Kognitiv atferdsterapi Mellom 6 og 10 sesjoner Ikke rapportert
Clery 2021 ACT Deltakerne ma haveert  Ikke rapportert
til behandling i mer enn
etar
Crawley 2013 Gradert treningsterapi, 3 dager Daglig 4 3 timer og
Lightning process 45 minutter
Dennison 2010  Kognitiv atferdsterapi, 6 maneder 17 sesjoner
psykoedukasjon
Flannery 2022  Aktivitetsavpasning, 10 uker Ukentlig
gradert tilpasset tre-
ning, leerings-og mest-
ringskurs, informa-
sjon/oppleaering, psy-
koedukasjon
Hara 2018 Arbeidsrettet tiltak 3,5 uker Daglig - rehabilite-
ringssenter, 6,5 ti-
mers arbeidsdag
Keurulainen Kognitiv atferdsterapi 16 uker Annenhver uke
2023
Larun 2011 Aktivitetsavpasning, 6 uker Ikke rapportert
gradert tilpasset tre-
ning

21



McMullan 2024  Aktivitetsavpasning Fra under to uker til tre  bok: lest/ikke lest

maneder video: sett mean1.8
times
app: daglig 1-3 ma-
neder
O’'Dowd 2022 Kognitiv atferdsterapi, 8 uker ukentlig
mindfulness, leerings-
og mestringskurs
Picariello 2017 Kognitiv atferdsterapi 30 uker En sesjon annen-
hver uke
Pinxsterhuis Leerings-og mestrings- 16 uker Annenhver uke (bi-
2015 kurs weekly), 8 ganger
2,5 timer
Reme 2013 Lightning process 3 dager Daglig, 3,5 timer
Sandaunet 2012 Lightning process 3 dager 3 dagers kurs
Sollie 2017 Mindfulness 8 uker Ukentlig
2 timer
Stromback 2020 Arbeidsrettet tiltak 24 uker Ukentlig for 22 tre-

timers sesjoner
Three step inter-

view model
Vugts 2020 Mindfulness-based se- 8 uker Ikke rapportert
rious gaming interven-
tion
Ward 2008 8 uker til et ar Ikke rapportert

Hvem som ga eller veiledet behandlingen

Vi identifiserte atte studier som har rapportert at fysioterapeut hadde gitt eller veiledet
behandlingen (15;20;22;25;28;29;40;46), seks studier har rapportert psykolog
(22;28;30;34;44;46), syv har rapportert lege (17;25;28;34;39;40;46), tre har rappor-
tert ergoterapeut (22;25;38), og to har rapportert sykepleier (28;49). Vi identifiserte
atte studier som har rapportert at flere enn én yrkesgruppe ga eller veiledet interven-
sjonen (22;25;28;34;39;40;44;46). Flere av studiene har rapportert for eksempel in-
struktgrer, lisensierte kursholdere eller terapeuter uten a spesifisere hva disse rollene
innebar. Ni studier har ikke rapportert hvem som ga eller veiledet behandlingen
(19;27;31-33;35;36;43;47). Av disse studiene har de fleste undersgkt erfaringer med
aktivitetsbaserte intervensjon (5 studier) (31;33;36;43;47).

Hvordan behandlingen ble gitt

Elleve studier har rapportert at behandlingen ble gitt individuelt
(15;17;19;21;23;24,;28;31;32;37;48), og en av disse studiene har rapportert at flere fa-
miliemedlemmer ogsa deltok i intervensjonen (23). Femten studier har rapportert at
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behandlingen er gitt som gruppetiltak
(14;16;18;19;23;25;28;30;31;35;38;40;41;44;45). En studie har rapportert at behand-
lingen ble gitt som lydopptak fra instruktgr (14), og én har rapportert at behandlingen
besto av app, video og en bok (33). Elleve studier har ikke rapportert hvordan behand-
lingen ble gitt (20;22;26;27;29;34;36;39;43;46;47).

Diagnoser og behandling

Vi identifiserte flest studier som har rapportert pasienter med CFS/ME sine erfaringer
med intervensjoner med psykologisk tilneerming (15 studier) (14;19;21-
23;30;35;37;39;41;42;44;46-48) og aktivitetsbaserte intervensjoner (12 studier)
(15;18-20;23;26;31;36;39;46-48).

For pasienter med long-covid har deres erfaringer med aktivitetsavpasning blitt under-
sgkt flest ganger (25;29;33), mens for fibromyalgi er det tre studier som har undersgkt
deres erfaringer med aktivitetsradgivning, aktivitetsavpasning, gradert tilpasset tre-
ning og mindfulness (14;15;18).

Meditasjon, som har blitt gitt i bare to studier (16;47), ble gitt til personer med long-
covid og CFS/ME uten beskrivelse av diagnosekriteriene.

Figur 5 viser hovedkategorier med behandling som ble gitt til de ulike diagnosegrup-
pene. Her ser vi at alle kombinasjonene har en boble, som betyr at for alle kombinasjo-
nene har vi identifisert minst en studie, og at det ikke er noen fullstendige kunnskaps-
hull. De bla boblene symboliserer primaerstudier der antall studier er symbolisert ved
stgrrelsen pa boblene. De grgnne boblene symboliserer at det finnes en systematisk
oversikt pd kombinasjonen.

‘CFS/ME Canada | CFS/ME Fukuda | CFS/MENICE | CFS/ME uten rapporterte kriterier Chalder fatigue scale

Aktivitetsbaserte intervensjoner

o O o B
® & o
o .0 o
o O o

@ Systematiske oversikter @ Primzarstudier

Figur 5: Diagnoser og grupperte intervensjoner
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Figur 6 viser de spesifikke behandlingene gitt til de ulike diagnosegruppene. Den
stgrste boblen (aktivitetsavpasning for CFS/ME uten rapporterte kriterier) represente-
rer fire studier, mens de minste, som det er flest av, viser én studie. Det kommer ikke
fram fra boblene hvor mange deltakere det er i de enkelte studiene eller i studiene som
er samlet i de ulike kategoriene, det vil si at boblene representerer studier, og ikke delt-
akere. Figur 6 viser ogsa at for de fleste spesifikke behandlingene kombinerte med de
spesifikke diagnosene, mangler det enten studier, eller vi identifiserte kun én studie.

Diagrerokritorior

Eognith atferdsterapl

Pain reprossesing therapy

ainirg program

& ® e o [ )
) )
£ ) ®
Larings-og mestringsiours
c @ e o
° o > o
= ° e o

® Systematiske oversikter @ Primzerstudier

Figur 6: Diagnoser og de spesifikke behandlingene

Diagnoser og PEM

De fleste av studiene som har rapportert at PEM var vurdert hos pasientene, var studi-
ene som har brukt et av settene for diagnosekriterier til CFS/ME hvor PEM inngar
(19;22;23;30;36;38;40). De aller flest studier hadde deltakere med CFS/ME, men har
hverken rapportert diagnosekriterier eller PEM (14;15;17;21;26;37;47;48). De fleste av
studiene med deltakere med CFS/ME har brukt diagnosekriteriene fra Fukuda
(18;35;36;38-41), hvor PEM ikke er et krav for & oppfylle diagnosekriteriene, men er
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listet som del av et sett symptomer hvorav noen ma vaere oppfylt (Figur 7). Tre studier

har rapportert PEM med andre ord enn begrepet post-exertional malaise (24;42;45).

For eksempel beskriver pasienter i studien til Sandaunet (2012) forskjellen pa utmat-
telse og en annen form for tretthetsfglelse som kommer av at de rett og slett er trgtte

(42).

CFS/ME Canada | CFS/MEFukuda | CFS/MENICE | CFS/ME uten rapporterte kriterier ibre gi ony i Chal

PEM Iike rapportert
® ° @
Beskrivelse av PEM . [ ]

Figur 7: Diagnoser og PEM

Behandling og PEM

Figur 8 viser at de fleste studiene som har rapportert PEM har undersgkt pasienters er-
faringer med aktivitetsbaserte intervensjoner (fem studier) (19;20;23;31;36), med gra-
dert treningsterapi som flest i denne gruppen intervensjoner (tre studier) (19;20;23),
og intervensjoner med psykologisk tilnaerming (fire studier) (19;22;23;30), med to stu-
dier pa kognitiv atferdsterapi (19;30), én studie pa lightning process (23), og én studie
pa acceptance and commitment therapy (22).
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Figur 8: Behandlinger og PEM
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Behandling og hvem som har gitt eller veiledet behandlingen

De fleste studiene har rapportert at andre yrkesgrupper enn de som har forhandsbe-
stemte koder har gitt eller veiledet, eller veert en av dem som ga eller veiledet, den ak-
tuelle behandlingen. Dette gjaldt atte studier med aktivitetsbaserte intervensjoner
(18;23;25;26;28;39;46;48), og femten studier med intervensjoner med psykologisk til-
nerming (14;16;21-24;28;34;37;39;41;42;44;46;48). Som beskrevet under avsnittet
om hvem som ga eller veiledet behandling, ble det ofte brukt begrep som spesialister,
terapeuter elle instruktgrer. I alle studiene om aktivitetsgivning, acceptance and
commitment therapy, informasjon/oppleering, psykoedukasjon og lightning process er
det rapportert hvem som ga behandling.
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Diskusjon

Hovedfunn

Dette forskningskartet gir en oversikt over publiserte og pagaende studier og systema-
tiske oversikter pa pasienters erfaringer med behandlinger for langvarig utmattelse av
uklar arsak som beskrevet i inklusjonskriteriene. Vi har identifisert og kodet 35 studier
og 6 protokoller.

Fordelt pa ulike diagnoser fant vi:

e 28 studier pa pasienter med CFS/ME

e Ni studier pa pasienter med long-covid

e Tre studier pa pasienter med fibromyalgi med utmattelse som hovedsymptom

e Syv studier rapporterte annen langvarig utmattelse

¢ Tre oppga ikke hvilke diagnoser som var satt utover at pasientene hadde fatigue
Syv studier hadde flere diagnoser blant deltakerne

Vi identifiserte fa studier med deltakere som har langvarig utmattelse av uklar arsak
som ikke hgrer inn under CFS/ME, fibromyalgi eller long-covid, som revisjonen av vei-
lederen fra Helsedirektoratet ogsa skal omfatte.

Flest studier har undersgkt pasienters erfaringer med aktivitetsbaserte intervensjoner
eller behandling med psykologisk tilneerming, og flesteparten av disse igjen ble gitt
utenfor hjemmet.

Alle studiene som har rapportert kjgnn rapporterte andel kvinner. De fleste studiene
rapporterer en overvekt av kvinnelige deltagere.

Det var bred aldersvariasjon i de 34 inkluderte primaerstudiene. Seks studier hadde

bare deltakere under 18 ar. Tre studier rapporterte deltakere over 80 ar. Bare én studie
har ikke rapportert alder.
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Kunnskapshull

Helsedirektoratet gnsket en oversikt over studier og systematiske oversikter som
hadde undersgkt pasienters erfaringer med en rekke aktuelle behandlinger og tiltak for
langvarig utmattelse av uklar arsak. Vi identifiserte studier pa erfaringer av alle hoved-
kategoriene av type behandling, men vi identifiserte ingen studier som har undersgkt
pasienters erfaringer med amygdala and insula retraining program eller hypnose, som
gar under kategorien behandling med psykologisk tilnzerming.

Inklusjonskriteriene vare dekker langvarig utmattelse av uklar arsak i tillegg til
CFS/ME, fibromyalgi og long-covid. Vi har identifisert fa studier som har beskrevet er-
faringer fra pasienter som har langvarig utmattelse uten disse diagnosene.

Det er en liten andel av de identifiserte studiene som rapporterer behandlingserfa-
ringer fra menn, barn og unge under 18 eller eldre over 80.

Forskningskartet har atte koder for diagnosekriterier, og 18 for spesifikke behand-
linger. For de fleste studiene som tar for seg en spesifikk behandling for en spesifikk di-
agnose, identifiserte vi kun én eller ingen studier. En oversikt over kombinasjoner av
spesifikke behandlinger og spesifikke diagnoser viser at det for det meste er ingen (83
av 144 kombinasjoner) eller kun én studie (44 av 144 kombinasjoner) som har under-
sgkt pasienters erfaringer. For eksempel har vi ikke identifisert studier som har under-
sgkt erfaringer til pasienter med long-covid eller fibromyalgi nar det gjelder gradert
treningsterapi eller kognitiv atferdsterapi.

Siden den systematiske oversikten vi identifiserte kun tok for seg aktivitetsavpasning,
kognitiv atferdsterapi, lightning process, body-mind processing og psykoedukasjon for
pasienter med CFS, mangler det fortsatt systematiske oversikter over de andre behand-
lingene for de andre diagnosene, og andre behandlingsformer for CFS.

Styrker og begrensninger ved dette forskningskartet

[ utarbeidelsen av dette forskningskartet har vi brukt systematiske og forhandsdefi-
nerte metoder som beskrevet i prosjektplanen (9) basert pa FHIs metodebok (10) og
Campbell Collaborations retningslinje for forskningskart (11). Vi har lett grundig i
mange kilder for d identifisere sa mange relevante studier som mulig, og vi har gatt
gjiennom mange studier i fulltekst for & veere sikker pa a fange opp studiene som oppfyl-
ler inklusjonskriteriene vare. Tittel og sammendrag brukte ofte overordnede begreper
som rehabilitering eller management, og vi inkluderte bredt pa dette nivaet for ikke a
ga glipp av relevante studier.
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Samtidig med utarbeidelsen av prosjektplanen utarbeidet vi en kodebok i samarbeid
med oppdragsgiver og med innspill fra fageksperter. En uttgmmende liste med blant
annet diagnoser og aktuelle intervensjoner gjgr det enkelt a peke ut kunnskapshull der
vi ikke har identifisert studier som oppdragsgiver har definert at de har behov for.
Samtidig vil en uttgmmende liste ekskludere diagnoser og intervensjoner som kan
vare av interesse, men som ikke ble definert som relevante i utarbeidelsen av inklu-
sjonskriteriene for dette forskningskartet.

Kodeboken i dette forskningskartet har en detaljert inndeling av diagnoser og interven-
sjoner. Dette var et gnske fra oppdragsgiver. En fordel er at man ved 4 kombinere disse
kan finne studier som undersgker en spesifikk intervensjon for en spesifikk pasient-
gruppe, og at det er enkelt & skille disse komponentene fra hverandre. Det tar ogsa
hgyde for at det er varierte kriterier for populasjonen i inklusjonskriteriene vare. Sam-
tidig kan det vaere mer utfordrende & se et stgrre bilde hvis man skulle gnske a se noen
diagnoser samlet. I dette forskningskartet har vi lgst dette ved 4 beholde den detaljerte
inndelingen i det interaktive forskningskartet, og i tillegg vise tall for grupperinger av
diagnoser og intervensjoner i denne rapporten som publiseres sammen med forsk-
ningskartet.

Som beskrevet pa side 14 under avsnittet om kodebok og koding, er ikke kategoriene
gjensidig utelukkende. Det vil si at man ikke kan summere antall studier i de ulike un-
derkategoriene. En studie kan ha undersgkt erfaringer om bade kognitiv atferdsterapi
og aktivitetsavpasning, og dermed bli listet under begge disse kategoriene.

En begrensning ved dette forskningskartet er at litteratursgket ble avsluttet i august
2024, og gir dermed ikke oversikt over studier som er publisert eller planlagt etter
dette tidspunktet. Det er imidlertid mulig & oppdatere kartet dersom det er behov for
det.

Dette forskningskartet vurderer ikke risiko for systematiske skjevheter ved de inklu-
derte studiene, deres resultater eller paliteligheten av disse.
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KonKklusjon

Vi identifiserte og kodet én systematisk oversikt, 34 primaerstudier og seks protokoller
pa primeerstudier som har undersgkt pasienters erfaringer med behandling av langva-

rig utmattelse av uklar arsak. De fleste studiene har undersgkt erfaringene til pasienter
som er diagnostisert med CFS/ME og som har fatt aktivitetsbaserte tiltak eller behand-
ling med psykologisk tilneerming.

Femten av 35 studier og seks protokoller har rapportert om de inkluderte pasientene
har post-exertional malaise.

De fleste studiene rapporterer en overvekt av kvinnelige deltakere.

Vi identifiserte ingen studier som har undersgkt pasienters erfaringer med amygdala
and insula retraining program eller hypnose.
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Vedlegg 1: Sgkestrategi

Database: Ovid MEDLINE(R) and Epub Ahead of Print, In-Process, In-Data-Review
& Other Non-Indexed Citations, Daily and Versions <1946 to July 19, 2024>

1 Fatigue Syndrome, Chronic/ or (("chronic fatigue" adj (syndrom* or disorder? or "fi-
bromyalgia? syndrom*" or "and immune dysfunction syndrom*")) or (myalgic adj (en-
cephalomyelitis or encephalopathy)) or "postviral fatigue syndrom*" or "epidemic neu-
romyasthenia” or "fatigue syndrom*" or "Iceland disease" or "syndrom™* of chronic fa-
tigue" or "systemic exertion intolerance disease" or SEID or "Yuppie flu" or "royal free
disease" or "Akureyri disease" or "exhaustion disorder?" or ("ME CFS" adj (sufferer? or
individual? or patient? or cohort?)) or "unsuspected fatigue disorder?" or "fatigue of
unknown origin" or ((idiopathic or persistent or unexplained) adj fatigue)).tw,kf.
(9509)

2 (((postviral or "post viral") adj ("fatigue syndrom*" or syndrom*)) or PVFS or "post
infectious fatigue syndrom*" or PIFS or "persistent post infectious symptom?" or
PPIS).tw kf. (9529)

3 Post-Acute COVID-19 Syndrome/ or (((long or "long haul*" or chronic or post or
"post acute") adj (COVID or "COVID 19") adj (fatigue or syndrom* or "neurological syn-
drom*" or impairment? or condition?)) or PASC or "COVID 19 long hauler?" or ("post
acute sequelae of" adj ("COVID 19" or "SARS cov 2"))).tw,kf. (5203)

4 ("systemic exertion intolerance disease?" or SEID or (("post exertional” or postexer-
tional) adj ("neuroimmune exhaustion" or "neuro immune exhaustion" or malaise)) or
PENE or PEM).tw kf. (5138)

5 Epstein Barr Virus/ or Epstein Barr Virus Infections/ or ((("Epstein Barr virus" or
"Epstein Barr" or "Barr Epstein” or EBV or EB) adj (infection? or disease? or syndrom*
or virus or "viral infection?" or herpetovirus)) or "human herpes virus 4" or "human
herpesvirus 4" or "HHV4 infection?" or "Infectious mononucleosis herpetovirus" or "in-
fectious mononucleosis virus" or "mononucleosis infectiosa virus" or (infection adj ("by
EBV" or "by the Epstein—-Barr virus" or "caused by the Epstein-Barr virus" or "due to
Epstein-Barr virus")) or "Lymphocryptovirus infection?").tw,kf. (45386)

6 Neurasthenia/ or ("bodily distress disorder?" or neurasthenia or neurasthaenia or
neurataxia or neuroasthenia or ((neutrasthenic or neurasthaenic) adj (neuros#s or
syndrom™*))).tw,kf. (1785)

7 lor2or3or4or5or6(75299)

8 exp Exercise Therapy/ or (((therapeutic or therap*) adj2 (exercise? or activit*)) or
((individual* or guided or graded or customized or pacing) adj3 (exercise? or activit* or
training)) or (exercise adj (treatment? or therap*)) or "corrective exercise?" or "exer-
cise movement technique?").tw,kf. (114939)
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9 (activity adj (advice? or guideline? or recommendation? or suggestion? or direction?
or instruction? or adjustment?)).tw,kf. (4068)

10 Rehabilitation/ or exp recreation therapy/ or exp rehabilitation, vocational/ or (re-
adaption or readjustment or "rehabilitative treatment?" or resociali#ation or revalida-
tion or restor* or recover* or "individual placement and support*" or "back to work" or
workability or work ability or ((workplace* or work place* or work site* or worksite*
or jobsite* or job site*) adj3 (intervention* or integration)) or (rehab* adj3 (stay or
stays or institution* or inpatient* or admitted))).tw,kf. (1282603)

11 rehabilitation.ti. (79000)

12 exp Cognitive Behavioral Therapy/ or mindfulness/ or hypnosis/ or mind-body
therapies/ or meditation/ or (((cognition or cognitive or "cognitive behavio#r" or "cog-
nitive behavio#ral") adj (therap* or treatment?)) or (("commitment and acceptance” or
"acceptance and commitment") adj therap*) or "cognitive psychotherap*" or hypnosis
or meditation or mindfulness).tw,kf. (61538)

13 (("learning and master*" or coping or cope) adj (course? or class? or seminar* or
webinar*)).tw kf. (14)

14 (((internet or online or on-line) adj3 resource*) or (patient adj3 (information or
coaching or education))).tw kf. (64876)

15 "lightning process".tw,kf. (17)

16 "pain reprocessing therap*".tw kf. (3)

17 (psycoeducation* or "psycho education*").tw,kf. (1784)

18 or/8-17 (1555361)

19 7 and 18 (4852)

20 Qualitative research/ (90287)

21 exp Empirical Research/ (96278)

22 Personal narratives/ (6548)

23 Focus Groups/ (37852)

24 Grounded Theory/ (2955)

25 Ethnology/ (1593)

26 Interview/ (31145)

27 Interviews as topic/ (68428)

28 Narration/ (10651)

29 Narrative medicine/ (253)

30 (((field or grounded) and (study or studies or research or analysis or analyses or
theory)) or theme or themes or thematic or ethnomedicine or experience* or view? or
interview™* or perceive? or perception? or feel or feels or felt or feeling? or attitude? or
perspective? or qualitative or ethnograph* or ethnological or fieldwork or ethnology or
ethnonursing research or "naturalistic inquiry” or "phenomenological research” or
phenomenology or "mixed method?" or "thematic analysis" or narration or narrative or
meta-synthesis or meta-syntheses or hermeneutic* or heuristic* or semiotic* or data
saturat®* or ((semi-structured or semistructured or unstructured or informal or in-
depth or indepth or face-to-face or structured or guide) adj3 (discussion* or question-
naire*)) or focus group* or field work or key informant or phenomenolog* or herme-
neutical).tw kf. (3957034)

31 (heidegger* or colaizzi* or spiegelberg* or merleau* or husserl* or foucault* or ric-
oeur or glaser*).tw,kf. (5230)
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32 or/20-31(3995319)
33 19 and 32 (1079)
34 limit 33 to yr="1996 -Current" (1043)

Database: Embase <1974 to 2024 July 19>

1 chronic fatigue syndrome/ or Exhaustion/ or (("chronic fatigue" adj (syndrom™ or
disorder? or "fibromyalgia? syndrom*" or "and immune dysfunction syndrom*")) or
(myalgic adj (encephalomyelitis or encephalopathy)) or "postviral fatigue syndrom*"
or "epidemic neuromyasthenia” or "fatigue syndrom*" or "Iceland disease" or "syn-
drom* of chronic fatigue" or "systemic exertion intolerance disease" or SEID or "Yuppie
flu" or "royal free disease" or "Akureyri disease" or "exhaustion disorder?" or ("ME
CFS" adj (sufferer? or individual? or patient? or cohort?)) or "unsuspected fatigue dis-
order?" or "fatigue of unknown origin" or ((idiopathic or persistent or unexplained) adj
fatigue)).tw,kf. (29558)

2 postviral fatigue syndrome/ or (((postviral or "post viral") adj ("fatigue syndrom*"
or syndrom*)) or PVFS or "post infectious fatigue syndrom*" or PIFS or "persistent post
infectious symptom?" or PPIS).tw kf. (15294)

3 long COVID/ or (((long or "long haul*" or chronic or post or "post acute") adj (COVID
or "COVID 19") adj (fatigue or syndrom™* or "neurological syndrom*" or impairment? or
condition?)) or PASC or "COVID 19 long hauler?” or ("post acute sequelae of" adj
("COVID 19" or "SARS cov 2"))).tw,kf. (9564)

4 ("systemic exertion intolerance disease?" or SEID or (("post exertional” or postexer-
tional) adj ("neuroimmune exhaustion" or "neuro immune exhaustion" or malaise)) or
PENE or PEM).tw,kf. (6754)

5 Epstein Barr virus/ or Epstein Barr virus infection/ or ((("Epstein Barr virus" or "Ep-
stein Barr" or "Barr Epstein” or EBV or EB) adj (infection? or disease? or syndrom* or
virus or "viral infection?" or herpetovirus)) or "human herpes virus 4" or "human her-
pesvirus 4" or "HHV4 infection?" or "Infectious mononucleosis herpetovirus" or "infec-
tious mononucleosis virus" or "mononucleosis infectiosa virus" or (infection adj ("by
EBV" or "by the Epstein-Barr virus" or "caused by the Epstein-Barr virus" or "due to
Epstein-Barr virus")) or "Lymphocryptovirus infection?").tw,kf. (67200)

6 neurasthenia/ or ("bodily distress disorder?" or neurasthenia or neurasthaenia or
neurataxia or neuroasthenia or ((neutrasthenic or neurasthaenic) adj (neuros#s or
syndrom*))).tw,kf. (1645)

7 lor2or3or4or5or6(127693)

8 (((therapeutic or therap*) adj2 (exercise? or activit*)) or ((individual* or guided or
graded or customized or pacing) adj3 (exercise? or activit* or training)) or (exercise adj
(treatment? or therap*)) or "corrective exercise?" or "exercise movement tech-
nique?").tw,kf. (76170)

9 (activity adj (advice? or guideline? or recommendation? or suggestion? or direction?
or instruction? or adjustment?)).tw,kf. (5160)

10 rehabilitation/ or vocational rehabilitation/ or (readaption or readjustment or "re-
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habilitative treatment?" or resociali#ation or revalidation or restor* or recover* or "in-
dividual placement and support*" or "back to work" or workability or work ability or
((workplace* or work place* or work site* or worksite* or jobsite* or job site*) adj3
(intervention* or integration)) or (rehab* adj3 (stay or stays or institution* or inpa-
tient* or admitted))).tw,kf. (1680074)

11 rehabilitation.ti. (100386)

12 cognitive behavioral therapy/ or mindfulness-based cognitive therapy/ or hypno-
sis/ or exp Meditation/ or (((cognition or cognitive or "cognitive behavio#r" or "cogni-
tive behavio#ral") adj (therap* or treatment?)) or (("commitment and acceptance" or
"acceptance and commitment") adj therap*) or "cognitive psychotherap*" or hypnosis
or meditation or mindfulness).tw,kf. (67138)

13 (("learning and master*" or coping or cope) adj (course? or class? or seminar™* or
webinar*)).tw kf. (16)

14 (((internet or online or on-line) adj3 resource*) or (patient adj3 (information or
coaching or education))).tw,kf. (105030)

15 "lightning process".tw,kf. (19)

16 "pain reprocessing therap*".tw kf. (6)

17 psychoeducation/ or (psycoeducation* or "psycho education*").tw kf. (15240)

18 or/8-17 (1975984)

19 7 and 18 (9830)

20 qualitative analysis/ or qualitative research/ (219327)

21 grounded theory/ (11029)

22 ethnographic research/ or ethnography/ or ethnology/ (82219)

23 phenomenology/ (14364)

24 naturalistic inquiry/ (791)

25 interview/ or semi structured interview/ or structured interview/ or telephone in-
terview/ or unstructured interview/ (363023)

26 thematic analysis/ (40607)

27 verbal communication/ (18077)

28 (((field or grounded) and (study or studies or research or analysis or analyses or
theory)) or theme or themes or thematic or ethnomedicine or experience* or view? or
interview™ or perceive? or perception? or feel or feels or felt or feeling? or attitude? or
perspective? or qualitative or ethnograph* or ethnological or fieldwork or ethnology or
ethnonursing research or "naturalistic inquiry” or "phenomenological research” or
phenomenology or "mixed method?" or "thematic analysis" or narration or narrative or
meta-synthesis or meta-syntheses or hermeneutic* or heuristic* or semiotic* or data
saturat* or ((semi-structured or semistructured or unstructured or informal or in-
depth or indepth or face-to-face or structured or guide) adj3 (discussion* or question-
naire*)) or focus group* or field work or key informant or phenomenolog* or herme-
neutical).tw kf. (5057468)

29 (heidegger* or colaizzi* or spiegelberg* or merleau* or husserl* or foucault* or ric-
oeur or glaser*®).tw,kf. (5718)

30 or/20-29 (5190521)

31 19and 30 (2321)

36



32 limit 31 to embase (1372)
33 limit 32 to yr="1996 -Current” (1331)

Database: APA PsycInfo <1806 to July Week 3 2024>

1 Chronic fatigue syndrome/ or Fatigue/ or (("chronic fatigue" adj (syndrom* or disor-
der? or "fibromyalgia? syndrom*" or "and immune dysfunction syndrom*")) or (myal-
gic adj (encephalomyelitis or encephalopathy)) or "postviral fatigue syndrom*" or "epi-
demic neuromyasthenia” or "fatigue syndrom*" or "Iceland disease" or "syndrom* of
chronic fatigue" or "systemic exertion intolerance disease" or SEID or "Yuppie flu" or
"royal free disease" or "Akureyri disease" or "exhaustion disorder?" or ("ME CFS" adj
(sufferer? or individual? or patient? or cohort?)) or "unsuspected fatigue disorder?" or
"fatigue of unknown origin" or ((idiopathic or persistent or unexplained) adj fa-
tigue)).tw. (14665)

2 (((postviral or "post viral") adj ("fatigue syndrom*" or syndrom*)) or PVFS or "post
infectious fatigue syndrom*" or PIFS or "persistent post infectious symptom?" or
PPIS).tw. (336)

3 Post-COVID-19 Conditions/ or (((long or "long haul*" or chronic or post or "post
acute") adj (COVID or "COVID 19") adj (fatigue or syndrom™* or "neurological syn-
drom™*" or impairment? or condition?)) or PASC or "COVID 19 long hauler?" or ("post
acute sequelae of" adj ("COVID 19" or "SARS cov 2"))).tw. (354)

4 ("systemic exertion intolerance disease?" or SEID or (("post exertional” or postexer-
tional) adj ("neuroimmune exhaustion" or "neuro immune exhaustion" or malaise)) or
PENE or PEM).tw. (380)

5 Epstein Barr Viral Disorder/ or ((("Epstein Barr virus" or "Epstein Barr" or "Barr Ep-
stein" or EBV or EB) adj (infection? or disease? or syndrom™* or virus or "viral infec-
tion?" or herpetovirus)) or "human herpes virus 4" or "human herpesvirus 4" or "HHV4
infection?" or "Infectious mononucleosis herpetovirus" or "infectious mononucleosis
virus" or "mononucleosis infectiosa virus" or (infection adj ("by EBV" or "by the Ep-
stein-Barr virus" or "caused by the Epstein-Barr virus" or "due to Epstein-Barr vi-
rus")) or "Lymphocryptovirus infection?").tw. (570)

6 Neurasthenia/ or ("bodily distress disorder?" or neurasthenia or neurasthaenia or
neurataxia or neuroasthenia or ((neutrasthenic or neurasthaenic) adj (neuros#s or
syndrom*))).tw. (1008)

7 lor2or3or4or5or6 (16988)

8 Exercise Therapy/ or (((therapeutic or therap*) adj2 (exercise? or activit*)) or ((in-
dividual* or guided or graded or customized or pacing) adj3 (exercise? or activit* or
training)) or (exercise adj (treatment? or therap*)) or "corrective exercise?" or "exer-
cise movement technique?").tw. (17286)

9 (activity adj (advice? or guideline? or recommendation? or suggestion? or direction?
or instruction? or adjustment?)).tw. (1412)

10 Rehabilitation/ or vocational rehabilitation/ or psychosocial rehabilitation/ or (re-
adaption or readjustment or "rehabilitative treatment?" or resociali#ation or revalida-
tion or restor* or recover* or "individual placement and support*" or "back to work" or
workability or work ability or ((workplace* or work place* or work site* or worksite*
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or jobsite* or job site*) adj3 (intervention* or integration)) or (rehab* adj3 (stay or
stays or institution* or inpatient* or admitted))).tw. (168111)

11 rehabilitation.ti. (20064)

12 exp Cognitive Behavior Therapy/ or hypnosis/ or exp meditation/ or (((cognition
or cognitive or "cognitive behavio#r" or "cognitive behavio#ral") adj (therap* or treat-
ment?)) or (("commitment and acceptance” or "acceptance and commitment") adj
therap*) or "cognitive psychotherap*" or hypnosis or meditation or mindfulness).tw.
(83140)

13 (("learning and master*" or coping or cope) adj (course? or class? or seminar* or
webinar®*)).tw. (16)

14 (((internet or online or on-line) adj3 resource*) or (patient adj3 (information or
coaching or education))).tw. (12107)

15 "lightning process".tw. (4)

16 "pain reprocessing therap*".tw. (4)

17 Psychoeducation/ or (psycoeducation* or "psycho education*").tw. (7634)

18 or/8-17 (286071)

19 7 and 18 (2280)

20 qualitative methods/ (11630)

21 Focus Group/ or Focus Group Interview/ (1083)

22 Grounded Theory/ (4976)

23 Ethnography/ or Ethnology/ (13739)

24 Phenomenology/ or Interpretative Phenomenological Analysis/ (20076)

25 Interviews/ or Interviewing/ or Semi-Structured Interview/ (18054)

26 Thematic Analysis/ (2167)

27 Narrative Analysis/ (1330)

28 Mixed Methods Research/ (901)

2
theory)) or theme or themes or thematic or ethnomedicine or experience* or view? or

Ne)

(((field or grounded) and (study or studies or research or analysis or analyses or

interview™* or perceive? or perception? or feel or feels or felt or feeling? or attitude? or
perspective? or qualitative or ethnograph* or Ethnological or fieldwork or ethnology or
Ethnonursing Research or "naturalistic inquiry"” or "phenomenological research” or
phenomenology or "mixed method?" or "thematic analysis" or narration or narrative or
meta-synthesis or meta-syntheses or hermeneutic* or heuristic* or semiotic* or data
saturat®* or ((semi-structured or semistructured or unstructured or informal or in-
depth or indepth or face-to-face or structured or guide) adj3 (discussion* or question-
naire*)) or focus group* or field work or key informant or phenomenolog* or herme-
neutical).tw. (2310325)

30 (heidegger* or colaizzi* or spiegelberg* or merleau* or husserl* or foucault* or ric-
oeur or glaser*).tw. (10154)

31 or/20-30 (2314449)

32 19and 31 (1013)

33 limit 32 to yr="1996 -Current" (948)

34 limit 19 to "qualitative (maximizes sensitivity)" (591)

35 limit 34 to yr="1996 -Current" (562)

36 33 or 35 (989)
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Database: Epistemonikos

Search date: 2024-07-18

Limits: publication year 1996-2024

TI/AB: "chronic fatigue" OR "fatigue syndrome" OR "myalgic encephalomyelitis

nn

myal-
gic encephalopathy” OR cfs OR me OR cfs/me OR "long covid" OR "post covid" OR "post-
viral fatigue" OR "fatigue syndrome" OR fibromyalgi* OR "epidemic neuromyasthenia”
OR "iceland disease" OR "systemic exertion intolerance disease" OR seid OR "yuppie
flu" OR "royal free disease" OR "akureyri disease" OR "exhaustion disorder” OR "post
infectious fatigue" OR "persistent post infectious"” OR "neuroimmune exhaustion" OR
"neuro immune exhaustion" OR malaise OR "epstein barr" OR "barr epstein”

AND

TI/AB: theme OR themes OR thematic OR ethnomedicine OR ((field OR grounded) AND
(study OR studies OR research OR analysis OR analyses OR theory)) OR meta-synthesis
OR meta-syntheses OR hermeneutic* OR heuristic* OR semiotic* OR data-saturat* OR
experience* OR view OR views OR interview* OR perceive? OR perception* OR feel OR
feels OR felt OR feeling* OR attitude* OR perspective* OR qualitative OR focus-group*
OR ethnograph* OR "ethnological research” OR ethnology OR "ethnonursing research"
OR "naturalistic inquiry” OR "phenomenological research” OR phenomenology OR
mixed-method* or narrative OR fieldwork OR hermeneut*

76 broad syntheses, 28 structured summaries, 931 systematic reviews

Database: Cochrane Library

Search date: 2024-07-18

#1 [mh *"Fatigue Syndrome, Chronic"] OR (("chronic fatigue" NEXT (syndrom* OR
disorder? OR "fibromyalgia syndrom" OR "fibromyalgia syndroms" OR "fibromyalgia
syndrome" OR "fibromyalgia syndromes” OR "and immune dysfunction syndrom" OR
"and immune dysfunction syndroms" OR "and immune dysfunction syndrome" OR "and
immune dysfunction syndromes")) OR (myalgic NEXT (encephalomyelitis OR encepha-
lopathy)) OR ("postviral fatigue" NEXT syndrom*) OR "epidemic neuromyasthenia" OR
(fatigue NEXT syndrom*) OR "Iceland disease" OR (syndrom™ NEXT "of chronic fa-
tigue") OR "systemic exertion intolerance disease" OR SEID OR "Yuppie flu" OR "royal
free disease" OR "Akureyri disease" OR (exhaustion NEXT disorder?) OR ("ME CFS"
NEXT (sufferer? OR individual? OR patient? OR cohort?)) OR ("unsuspected fatigue"
NEXT disorder?) OR "fatigue of unknown origin" OR ((idiopathic OR persistent OR un-
explained) NEXT fatigue)):ti,ab 1437

#2  (((postviral OR "post viral") NEXT ("fatigue syndrom" OR "fatigue syndroms" OR
"fatigue syndrome" OR "fatigue syndromes" OR syndrom*)) OR PVFS OR ("post infec-
tious fatigue" NEXT syndrom*) OR PIFS OR ("persistent post infectious” NEXT symp-
tom?) OR PPIS):tiab 1187

#3 [mh *"Post-Acute COVID-19 Syndrome"] OR (((long OR "long haul" OR "long
hauler” OR chronic OR post OR "post acute") NEXT ("COVID fatigue" OR "COVID syn-
drom" OR "COVID syndroms" OR "COVID syndrome" OR "COVID syndromes" OR
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"COVID neurological syndrom" OR "COVID neurological syndroms" OR "COVID neuro-
logical syndrome" OR "COVID neurological syndromes"” OR "COVID impairment" OR
"COVID impairments" OR "COVID condition" OR "COVID conditions" OR "COVID 19 fa-
tigue" OR "COVID 19 syndrom" OR "COVID 19 syndroms" OR "COVID 19 syndrome" OR
"COVID 19 syndromes" OR "COVID 19 neurological syndrom" OR "COVID 19 neurologi-
cal syndroms" OR "COVID 19 neurological syndrome" OR "COVID 19 neurological syn-
dromes" OR "COVID 19 impairment” OR "COVID 19 impairments" OR "COVID 19 condi-
tion" OR "COVID 19 conditions")) OR PASC OR ("COVID 19 long" NEXT hauler?) OR
("post acute sequelae of" NEXT ("COVID 19" OR "SARS cov 2"))):ti,ab 595

#4  (("systemic exertion intolerance" NEXT disease?) OR SEID OR (("post exertional”
OR postexertional) NEXT ("neuroimmune exhaustion" OR "neuro immune exhaustion”
OR malaise)) OR PENE OR PEM):ti,ab 604

#5 ((("Epstein Barr virus" OR "Epstein Barr" OR "Barr Epstein” OR EBV OR EB) NEXT
(infection? OR disease? OR syndrom* OR virus OR "viral infection" OR "viral infections"
OR herpetovirus)) OR "human herpes virus 4" OR "human herpesvirus 4" OR (HHV4
NEXT infection?) OR "Infectious mononucleosis herpetovirus" OR "infectious mononu-
cleosis virus" OR "mononucleosis infectiosa virus" OR (infection NEXT ("by EBV" OR
"by the Epstein—-Barr virus" OR "caused by the Epstein-Barr virus" OR "due to Ep-
stein-Barr virus")) OR (Lymphocryptovirus NEXT infection?)):ti,ab 528

#6 [mh “Neurasthenia] OR (("bodily distress" NEXT disorder) OR neurasthenia OR
neurasthaenia OR neurataxia OR neuroasthenia OR ((neutrasthenic OR neurasthaenic)
NEXT (neurosis OR neuroses OR syndrom*))):ti,ab 93

#7 #1OR#2OR#3OR#4O0R#50R#6 4264

#8 MeSH descriptor: [Qualitative Research] explode all trees 2323

#9 MeSH descriptor: [Empirical Research] explode all trees2421

#10 MeSH descriptor: [Personal Narrative] explode all trees 0

#11 MeSH descriptor: [Focus Groups] explode all trees 1063

#12 MeSH descriptor: [Grounded Theory] explode all trees 27

#13 MeSH descriptor: [Ethnology] explode all trees 9

#14 MeSH descriptor: [

#15 MeSH descriptor: |

#16 MeSH descriptor: [Narration] explode all trees 312

Interview] explode all trees 1
Interviews as Topic] explode all trees 2526

#17 MeSH descriptor: [Narrative Medicine] explode all trees12
#18 (((field OR grounded) and (study OR studies OR research OR analysis OR analyses
OR theory)) OR theme OR themes OR thematic OR ethnomedicine OR experience* OR
view OR views OR interview* OR perceive* OR perception* OR feel OR feels OR felt OR
feeling* OR attitude* OR perspective* OR qualitative OR ethnograph* OR Ethnological
OR fieldwork OR ethnology OR "ethnonursing research OR "naturalistic inquiry” OR
"phenomenological research” OR phenomenology OR mixed-method* OR "thematic
analysis" OR narration OR narrative OR meta-synthesis OR meta-syntheses OR herme-
neutic* OR heuristic* OR semiotic* OR (data NEXT saturat*) OR ((semi-structured OR
semistructured OR unstructured OR informal OR in-depth OR indepth OR face-to-face
OR structured OR guide) NEAR/3 (discussion* OR questionnaire*)) OR (Focus NEXT
group*) OR "field work" OR (key NEXT informant*) OR phenomenolog*):ti,ab,kw
331320
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#19 (heidegger* OR colaizzi* OR spiegelberg* OR merleau* OR husserl* OR foucault*
OR ricoeur OR glaser*):ti,ab,kw 63

#20 #8OR#9OR#100R #11 OR#12 OR#13 OR#14 OR #15 OR #16 OR #17 OR
#18 OR#19 331408

#21 #7 AND #20 in Cochrane Reviews, Cochrane Protocols 14

Database: Scopus

Search date: 2024-07-18

( TITLE-ABS-KEY ( "chronic fatigue" OR "fatigue syndrome" OR "myalgic encephalomy-
elitis" OR "myalgic encephalopathy” OR cfs OR me OR cfs/me OR "long covid" OR "post
covid" OR "postviral fatigue" OR "fatigue syndrome" OR fibromyalgi* OR "epidemic
neuromyasthenia” OR "iceland disease" OR "systemic exertion intolerance disease" OR
seid OR "yuppie flu" OR "royal free disease" OR "akureyri disease" OR "exhaustion dis-
order” OR pvfs OR "post infectious fatigue" OR pifs OR "persistent post infectious" OR
ppis OR "neuroimmune exhaustion" OR malaise OR pene OR pem OR "epstein barr" OR
"barr epstein” OR ebv OR eb ) AND NOT ( INDEX ( embase OR medline ) ) ) AND
PUBYEAR > 1994 AND PUBYEAR < 2025

575

Database: CINAHL (EBSCO)

Search date: 2024-07-18

Limiters - Publication Date: 19960101-20241231; Exclude MEDLINE records
Search modes - Proximity

# Query Results
S19 S7 AND S18 602
S18 S8 ORS9ORS100RS110RS120RS13 ORS14 ORS150R 236,979
S16 OR S17
S17 (MH "Psychoeducation") OR TI(psychoeducation* OR "psycho 7,319
education*") OR AB(psychoeducation* OR "psycho educa-
tion*")
S16 (MH "Acceptance and Commitment Therapy") OR TI(("com- 1,544

mitment and acceptance” OR "acceptance and commitment")
WO therap*) OR AB(("commitment and acceptance” OR "ac-
ceptance and commitment") WO therap*)

S15 TI("pain reprocessing therap*") OR AB("pain reprocessing 4
therap*")

S14 TI("lightning process") OR AB("lightning process") 13

S13 TI (((internet OR online OR on-line) N3 resource*) OR (pa- 56,866

tient N3 (information OR coaching OR education))) OR AB
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S12

S11

S10

S9

S8

(((internet OR online OR on-line) N3 resource*) OR (patient
N3 (information OR coaching OR education)))

TI(((learning W1 mastery) OR coping OR cope) WO (course#
OR class OR classes OR seminar* OR webinar*))) OR AB
(((learning W1 mastery) OR coping OR cope) WO (course# OR
class OR classes OR seminar* OR webinar*)))

(MH "Cognitive Therapy+") OR (MH "Hypnosis") OR (MH
"Meditation") OR (MH "Mind Body Techniques") OR TI(((cog-
nition OR cognitive OR "cognitive behavio?r" OR "cognitive
behavio?ral") WO (therap* OR treatment#)) OR "cognitive
psychotherap*" OR mindfulness OR hypnosis OR meditation)
OR AB(((cognition OR cognitive OR "cognitive behavio?r" OR
"cognitive behavio?ral") WO (therap* OR treatment#)) OR
"cognitive psychotherap*" OR mindfulness OR hypnosis OR
meditation)

(MH "Rehabilitation") OR TI(readaption OR readjustment OR
"rehabilitative treatment#" OR resociali?ation OR revalidation
OR "individual placement and support*" OR "back to work"
OR workability OR "work ability" OR ((workplace* OR "work
place*" OR "work site*" OR worksite* OR jobsite* OR "job
site*") N3 (intervention* OR integration)) OR (rehab* N3
(stay OR stays OR institution*))) OR AB(readaption OR read-
justment OR "rehabilitative treatment#" OR resociali?ation
OR revalidation OR "individual placement and support*" OR
"back to work" OR workability OR "work ability" OR ((work-
place* OR "work place*" OR "work site*" OR worksite* OR
jobsite* OR "job site*") N3 (intervention* OR integration)) OR
(rehab* N3 (stay OR stays OR institution*))) OR TI(rehabilita-
tion)

TI(activity WO (advice# OR guideline# OR recommendation#
OR suggestion# OR direction# OR instruction# OR adjust-
ment#)) OR AB(activity WO (advice# OR guideline# OR rec-
ommendation# OR suggestion# OR direction# OR instruc-
tion# OR adjustment#))

(MH "Therapeutic Exercise+") OR TI(((therapeutic OR
therap*) N1 (exercise# OR activit*)) OR ((individual* OR
guided OR graded OR customized OR pacing) N2 (exercise#
OR activit* OR training)) OR (exercise WO (treatment# OR
therap*)) OR "corrective exercise#" OR "exercise movement
technique#") OR AB(((therapeutic OR therap*) N1 (exercise#

12

47,594

64,360

2,333

69,229
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S7

S6

S5

S4

S3

OR activit*)) ((individual* OR guided OR graded OR custom-
ized OR pacing) N2 (exercise# OR activit* OR training)) OR
(exercise WO (treatment# OR therap*)) OR "corrective exer-
cise#" OR "exercise movement technique#")

S1ORS2 ORS3 OR S4 OR S5 OR S6

TI("bodily distress disorder#" OR neurasthenia OR
neurasthaenia OR neurataxia OR neuroasthenia OR
((neurasthenic OR neurasthaenic) W0 (neuros?s OR syn-
drom*))) OR AB("bodily distress disorder#" OR neurasthenia
OR neurasthaenia OR neurataxia OR neuroasthenia OR
((neurasthenic OR neurasthaenic) W0 (neuros?s OR syn-
drom*)))

(MH ""Epstein-Barr Virus) OR (MH "Epstein-Barr Virus Infec-
tions+") OR TI((("Epstein Barr virus" OR "Epstein Barr" OR
"Barr Epstein”" OR EBV OR EB) W0 (infection# OR disease#
OR syndrom* OR virus OR "viral infection#" OR herpe-
tovirus)) OR "human herpes virus 4" OR "human herpesvirus
4" OR "HHV4 infection#" OR "Infectious mononucleosis her-
petovirus” OR "infectious mononucleosis virus" OR "mononu-
cleosis infectiosa virus" OR (infection WO ("by EBV" OR "by
the Epstein—Barr virus" OR "caused by the Epstein-Barr vi-
rus” OR "due to Epstein-Barr virus")) OR "Lymphocryp-
tovirus infection#") OR AB((("Epstein Barr virus" OR "Epstein
Barr" OR "Barr Epstein” OR EBV OR EB) WO (infection# OR
disease# OR syndrom* OR virus OR "viral infection#" OR her-
petovirus)) OR "human herpes virus 4" OR "human herpesvi-
rus 4" OR "HHV4 infection#" OR "Infectious mononucleosis
herpetovirus" OR "infectious mononucleosis virus" OR "mon-
onucleosis infectiosa virus" OR (infection WO ("by EBV" OR
"by the Epstein—-Barr virus" OR "caused by the Epstein-Barr
virus" OR "due to Epstein-Barr virus")) OR "Lymphocryp-
tovirus infection#")

TI("systemic exertion intolerance disease#" OR SEID OR
(("post exertional” OR postexertional) W0 ("neuroimmune ex-
haustion" OR "neuro immune exhaustion" OR malaise)) OR
PENE OR PEM) OR AB("systemic exertion intolerance dis-
ease#" OR SEID OR (("post exertional” OR postexertional) WO
("neuroimmune exhaustion" OR "neuro immune exhaustion"
OR malaise)) OR PENE OR PEM)

(MH "Post-Acute COVID-19 Syndrome") OR TI(((long OR
"long haul*" OR chronic OR post OR "post acute") WO (COVID

12,483

105

3,770

935

1,701
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S2

S1

OR "COVID 19") WO (fatigue OR syndrom* OR "neurological
syndrom™" OR impairment# OR condition#)) OR PASC OR
"COVID 19 long hauler#" OR ("post acute sequelae of" W0
("COVID 19" OR "SARS cov 2"))) OR AB(((long OR "long haul*"
OR chronic OR post OR "post acute™) WO (COVID OR "COVID
19") WO (fatigue OR syndrom™* OR "neurological syndrom*"
OR impairment# OR condition#)) OR PASC OR "COVID 19
long hauler#" OR ("post acute sequelae of" W0 ("COVID 19"
OR "SARS cov 2")))

TI(((postviral OR "post viral") WO ("fatigue syndrom*" OR 2,000
syndrom*)) OR PVFS OR "post infectious fatigue syndrom*"

OR PIFS OR "persistent post infectious symptom#" OR PPIS)

OR AB(((postviral OR "post viral") WO ("fatigue syndrom*"

OR syndrom*)) OR PVFS OR "post infectious fatigue syn-

drom*" OR PIFS OR "persistent post infectious symptom#" OR

PPIS)

(MH "Fatigue Syndrome, Chronic") OR TI(("chronic fatigue" 4,296
WO (syndrom* OR disorder# OR "fibromyalgia syndrom*" OR
"and immune dysfunction syndrom*")) OR (myalgic WO (en-
cephalomyelitis OR encephalomyelopathy)) OR "postviral fa-
tigue syndrom*" OR "epidemic neuromyasthenia" OR "fatigue
syndrom™" OR "Iceland disease" OR "syndrom* of chronic fa-
tigue" OR "systemic exertion intolerance disease" OR SEID OR
"Yuppie flu" OR "royal free disease" OR "Akureyri disease" OR
"exhaustion disorder#" OR ("ME CFS" WO (sufferer# OR indi-
vidual# OR patient# OR cohort#)) OR "unsuspected fatigue
disorder#" OR "fatigue of unknown origin" OR ((idiopathic OR
persistent OR unexplained) WO fatigue)) OR AB(("chronic fa-
tigue" WO (syndrom™* OR disorder# OR "fibromyalgia# syn-
drom*" OR "and immune dysfunction syndrom*")) OR (myal-
gic WO (encephalomyelitis OR encephalomyelopathy)) OR
"postviral fatigue syndrom*" OR "epidemic neuromyasthenia"
OR "fatigue syndrom*" OR "Iceland disease" OR "syndrom* of
chronic fatigue" OR "systemic exertion intolerance disease"
OR SEID OR "Yuppie flu" OR "royal free disease" OR "Akureyri
disease" OR "exhaustion disorder#" OR ("ME CFS" WO (suf-
ferer# OR individual# OR patient# OR cohort#)) OR "unsus-
pected fatigue disorder#" OR "fatigue of unknown origin" OR
((idiopathic OR persistent OR unexplained) WO fatigue))

44




Vedlegg 2: 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

Kjonn
Kun kvinner
> 60% kvinner
> 70% kvinner
> 80% kvinner
> 90% kvinner
Mann
Annet
Alle kjgnn
Ikke rapportert

Type intervensjon
Gradert treningsterapi
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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

Leerings- 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

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
>3ar
Mens intervensjonen pagar
Ikke rapportert

Publikasjonsar
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Land

Forskjellige tidskategorier (1996 til 2024)

Norge

Norden

Europa

Nord-Amerika

S@r-og Mellom-Amerika
Australia

Afrika

Asia

Multinasjonalt

Ikke rapportert

Studiedesign

47

Systematisk oversikt over kvalitative studier

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

Primaerstudie, pasientdagbgker

Primeerstudie, annen kvalitativ metode

Protokoll for kvalitativ primaerstudie



Vedlegg 3: Inkluderte protokoller

Forfatter Land Setting Diagnose Behandling

(ar)

Baos Europa Digitalt/ CFS/ME o Aktivitetsradgivning

(2018) hjemme NICE e Kognitiv atferdsterapi

¢ Psykoedukasjon

Brigden Europa Outpatient CFS/ME e Gradert treningsterapi

(2016) setting NICE e Aktivitetsradgivning

Clark Europa Hjemme CFS/ME e Gradert treningsterapi

(2016) NICE

Ferrar Australia Hjemme CFS/ME uten o Aktivitetsavpasning/

(2017) rapporterte aktivitetsregulering
kriterier

Knowles Nord- Digitalt Long-covid o Aktivitetsavpasning/

(2024) Amerika aktivitetsregulering

Sokol Nord- Digitalt Long-covid o Aktivitetsavpasning/

(2023) Amerika aktivitetsregulering

o Laerings-og mestringskurs
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Vedlegg 4: Ekskluderte publikasjoner
lest i fulltekst

Annen populasjon (n=27)

Abramsky H, Kaur P, Robitaille M, Taggio L, Kosemetzky PK, Foster H, et al. Patients' Perspec-
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Physiotherapy Canada 2018;70(2):171-8. DOI: 10.3138/ptc.2016-87

Bakker M, Schipper K, Koopman FS, Nollet F, Abma TA. Experiences and perspectives of patients
with post-polio syndrome and therapists with exercise and cognitive behavioural therapy. BMC
Neurology Vol 16, 2016, ArtID 23 2016;16.
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