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Sammanfattning 
 
Bakgrund: ME/CFS är en allvarlig, kronisk och komplex multisystemsjukdom som ofta och 
dramatiskt begränsar de drabbade personernas aktivitet. De vetenskapliga beläggen gällande 
effekten av interventioner riktade mot funktion och funktionsnedsättning är begränsade. 
Nuvarande kunskapsläge indikerar att arbetsterapeuten kan bidra i vården av personer med 
ME/CFS, men behov av vidare forskning finns. Syfte: Att med denna litteraturöversikt 
kartlägga och beskriva aktuell forskning gällande arbetsterapeutens roll för personer med 
diagnosen ME/CFS. Metod: Datainsamling för litteraturöversikten genomfördes baserat på 
utarbetade urvalskriterier i tre relevanta databaser; PubMed, CINAHL och PsycINFO och 
resulterade i tio artiklar, sju kvantitativa och tre kvalitativa studier. Studiernas kvalitet 
granskades och sedan utfördes en latent innehållsanalys. Resultat: Analysen resulterade i fyra 
kategorier: Att ge klientcentrerat stöd för strategier i aktivitet, Att justera terapeutiskt 
förhållningssätt vid aktivitetsanpassning, Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska värde 
samt Att bidra till professionernas teamsamverkan. Slutsats: Arbetsterapeutens kompetens är 
ett viktigt bidrag i rehabiliteringen på grund av den komplexa aktivitetssituation som 
diagnosen innebär. 
 
Nyckelord: arbetsterapi, myalgisk encefalomyelit, kroniskt trötthetssyndrom, ME/CFS 
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Abstract 
 
Background: ME/CFS is a serious, chronic and complex systemic disease which often and 
dramatically limits the activity of the affected. The existing scientific evidence of 
interventions regarding function and disability is limited. The current level of knowledge 
indicates that the occupational therapist can contribute to the care for people with ME/CFS, 
but there is a need for further research. Aim: The aim of this literature overview was to map 
out and describe current research regarding the role of the occupational therapist for people 
diagnosed with ME/CFS. Method: Data collection for the literature overview was conducted 
based on developed selection criterias in three relevant databases; PubMed, CINAHL and 
PsycINFO which resulted in ten articles, seven quantitative and three qualitative studies. The 
quality of the included studies were assessed and finally a latent content analysis was 
completed which resulted in four categories. Result: The content analysis resulted in four 
categories: to supply a client centered support for strategies in activity, to adjust therapeutic 
approach in occupational adaptation, to consider the therapeutic value of the group treatment, 
and to contribute to the professional team collaboration. Conclusion: The expertise of the 
occupational therapist is an important contribution to rehabilitation due to the complex 
occupational situation for people diagnosed with ME/CFS. 
 
 
Keywords: occupational therapy, myalgic encephalomyelitis, chronic fatigue syndrome, 
ME/CFS 
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Inledning 

De senaste åren har diagnosen myalgisk encefalomyelit/kroniskt trötthetssyndrom (ME/CFS) 

uppmärksammats av svenska myndigheter och i media. Det har lett till en debatt mellan 

hälso- och sjukvård, politiker, forskare och patientorganisationer. Försäkringskassan (2017) 

begärde ett försäkringsmedicinskt beslutsstöd av Socialstyrelsen i syfte att skapa en samsyn 

kring diagnosgruppen. Socialstyrelsen (2018) har därefter gjort en översyn av kunskapsläget 

och Statens beredning för medicinsk och social utvärdering (SBU, 2018) har tagit fram en 

systematisk översikt av forskning, som båda pekar på behovet av mer kunskap. Båda 

rapporterna visar att arbetsterapeut är en profession som kan medverka i rehabilitering av 

personer med ME/CFS. 

Författarna till detta arbete har som studenter på arbetsterapeututbildningen följt 

rapporteringen om myndigheters arbete, forskning och situationen för personer med ME/CFS 

i media, vilket har lett till frågor om hur arbetsterapeuter kan bidra till en god och säker vård 

för diagnosgruppen. Det är en sjukdom som leder till stor påverkan på aktivitet och 

delaktighet i vardagslivet, vilket är arbetsterapeutens expertis. Därav väcktes intresset att 

utforska det aktuella forskningsläget på området. 

 

1. Bakgrund 

Kroniskt trötthetssyndrom/myalgisk encefalomyelit beskrivs av Institute of Medicine (2015) 

som en allvarlig, kronisk och komplex multisystemsjukdom som ofta leder till kraftigt 

begränsad aktivitetsförmåga hos personer som drabbas. Eftersom orsaken i dagsläget är 

okänd har kliniker och forskare under de senaste decennierna arbetat med definitioner, 

diagnoskriterier och behandlingsrekommendationer, utan att hittills uppnå konsensus. 

Kvalitativa studier visar att personer med ME/CFS har stor påverkan på det dagliga livet och 

att sjukdomen upplevs som stigmatiserande. Behandling är idag inriktad på symtomlindring, 

att öka livskvalitet och erbjuda hjälp i att klara av vardagen, där arbetsterapeuter är en 

profession som är aktuell i behandling (SBU, 2018; Socialstyrelsen, 2018). SBU (2018) 

beskriver vidare ett behov av ökad kunskap och mer forskning. 
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1.1 Sjukdomen ME/CFS  

Tillståndet som karaktäriseras av svår utmattning, muskelsmärta och muskelsvaghet har 

funnits beskriven i medicinsk litteratur i sedan 1950-talet med olika benämningar (SBU, 

2018). Sedan dess har fler symtom kommit att inkluderas i olika definitioner i takt med att 

forskningen gör framsteg. Namn på sjukdomen har till exempel varit kroniskt 

trötthetssyndrom (Chronic Fatigue Syndrome; CFS), myalgisk encefalomyelit (Myalgic 

Encephalomyelitis; ME), Chronic Fatigue Immune Dysfunction samt Systemic Exertion 

Intolerance Disease (SEID) (Unger et al., 2016). I linje med SBU (2018) väljer författarna i 

denna studie att hädanefter benämna sjukdomen som ME/CFS, som är ett paraplybegrepp för 

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

ME/CFS är i dagsläget en uteslutningsdiagnos eftersom det saknas diagnostiska test, och 

diagnos ställs därför utifrån en uppsättning diagnoskriterier (Socialstyrelsen, 2018). Den 

första publicerades år 1988 (Holmes et al., 1988). Sedan dess har runt 20 olika 

diagnoskriterier utvecklats och internationell konsensus har ännu inte uppnåtts. De mest 

använda under senaste åren är Fukuda-kriterierna (CDC-1994), Kanada-kriterierna (CCC), 

International Consensus Criteria (ICC) samt Oxford-kriterierna (Strand et al., 2019). De 

senaste tillskotten är SEID-kriterierna som togs fram av Institute of Medicine (2015). SBUs 

(2018) kartläggning av överlappning mellan kriterierna visar att samtliga inkluderar en svår 

och ihållande utmattning (fatigue), betydande nedsättning av tidigare aktivitetsförmåga samt 

sömnstörning. Därefter varierar kraven på symtom mellan diagnoskriterierna, men några 

symtom som i olika grad finns definierade är bland annat ansträngningsutlöst utmattning, 

smärta, influensaliknande symtom, yrsel, minnesproblematik och koncentrationssvårigheter. 

Den största skillnaden kriterierna emellan är vilka symtom som anses vara obligatoriska, så 

kallade kardinalsymtom. I de nyare kriterierna publicerade efter 2003, nämligen CCC, ICC 

och SEID-kriterierna, är post-exertional malaise (PEM) ett kardinalsymtom. Det innebär att 

symtom förvärras av fysisk eller psykisk ansträngning över personens gränsnivå med en 

försämring som kvarstår i minst 24 timmar. CDC-1994 definierar inte PEM som ett 

kardinalsymtom (SBU, 2018). Patienter kan beskriva PEM med ord som “krasch”, “kollaps” 

eller “bakslag” (Institute of Medicine, 2015). 
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Det pågår idag forskning för diagnostik av sjukdomen och Socialstyrelsen (2018) förklarar att 

förekomsten av ME/CFS därför varierar på grund av hur data samlas in och vilka kriterier 

som används. Uppgifterna om förekomsten av diagnosen i Sverige beror på vilka kriterier 

som har använts och uppgifterna varierar mellan 0,1 procent och 6,4 procent av befolkningen. 

Jason et al. (2017) menar att prevalensen även lågt räknat är vanligare än exempelvis multipel 

skleros och Institute of Medicine (2015) uppskattar att mörkertalet är stort. 

Då orsaken till sjukdomen idag inte är fastställd och ett botande inte just nu är aktuellt 

fokuserar därför sjukvården på att personer med ME/CFS ska erhålla hjälp i att klara av 

vardagen och att få symtomlindring (SBU, 2018). Enligt Socialstyrelsen (2018) har 

patientgruppen ett stort behov av att få bättre vård med mer insatser, standardiserade 

vårdförlopp och riktlinjer för behandling, men nuvarande evidensläge är otillräckligt för att 

utforma nationella rekommendationer. Det är därför av central betydelse att insatser 

indvidanpassas och utvärderas. 

1.2 Att leva med ME/CFS 

Vägen till rätt vård är ofta lång, där en tredjedel rapporterar en kamp med sjukdomen i mer än 

fem år innan diagnos (Institute of Medicine, 2015). Kvalitativa studier har visat att personer 

med ME/CFS beskriver processen fram till att få diagnos som tung och frustrerande, kantad 

av ett bemötande med bristande förståelse och okunskap om sjukdomen (SBU, 2018). 

Anderson, Jason, Hlavaty, Porter och Cudia (2012) har med en metaanalys av 34 kvalitativa 

studier av patienters och läkares erfarenheter identifierat ett behov av utbildningsinsatser, 

eftersom vårdpersonal har bristande kunskap och felaktiga uppfattningar om ME/CFS vilket 

kan leda till felbehandling. Samma studie visar att sjukdomen påverkar drabbade personers 

identitet påtagligt med personliga, sociala och ekonomiska förluster i tillägg till de fysiska 

funktionsnedsättningarna i dagliga livet. Sjukdomen har negativa konsekvenser på vardagliga 

sysslor såväl som förmågan att klara av arbete, studier eller att upprätthålla sociala relationer 

(SBU, 2018). ME/CFS leder ofta till en oförmåga att arbeta eller studera på heltid och 

35-69% rapporteras vara arbetslösa, vilket i kombination med behovet av medicinsk vård och 

samhällsstöd leder till stora ekonomiska konsekvenser både för individen och samhället 

(Institute of Medicine, 2015). 
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Symtomen hindrar ofta personer från att genomföra dagliga aktiviteter, då det i vissa fall kan 

begränsa förmåga att exempelvis byta kläder, gå på toaletten eller föra ett samtal (Institute of 

Medicine, 2015). Symtomen kan bli så pass nedsättande att personer med diagnosen blir 

sängliggande, inte förmögna att röra sig utan stöd och helt bunden till sin hemmiljö (Lacerda 

et al., 2019). Enligt Institute of Medicine (2015) är fatigue hos personer med ME/CFS mer 

djupgående, förödande och ihållande än andra tillstånd med fatigue. Ett av de vanligast 

förekommande symtomen är dessutom kognitiva nedsättningar som förvirring, hjärndimma, 

koncentrationssvårigheter, oförmåga att processa information och minnesproblematik. En röst 

dokumenterad av Institute of Medicine (2015) beskriver sin upplevelse av ME/CFS med en 

permanent känsla av att ha influensa, baksmälla och jetlag samtidigt som smärtan liknas vid 

att få ström genom kroppen. Personer med ME/CFS beskriver i en artikel att det är en 

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

En studie av Jason et al. (2017) som jämfört diagnosen med multipel skleros (MS), en 

sjukdom med liknande symtombild, visar att personer med ME/CFS rapporterar en högre 

grad av funktionsnedsättning, allvarligare symtom och större påverkan på arbetsförmåga. 

Även stor påverkan på att kunna upprätthålla sociala roller rapporterades. En annan studie 

visar att ME/CFS har större påverkan på funktionsstatus och välbefinnande än många andra 

kroniska sjukdomar, som till exempel cancer, hjärtsjukdom, diabetes och lungsjukdom, med 

inte bara svåra fysiska funktionsnedsättningar utan framförallt betydande påverkan på 

psykisk hälsa (Nacul et al., 2011). 

1.3 Arbetsterapi 

Grundantagandet som arbetsterapi vilar på är att människan till naturen är en aktiv varelse 

som strävar efter delaktighet i ett meningsfullt liv för att uppnå hälsa (Duncan, 2011). Ohälsa 

uppstår när personer hindras från att engagera sig i aktiviteter man behöver och vill utföra 

(Wilcock & Hocking, 2015). Enligt Törnquist och Sonn (2017) definierar arbetsterapeuten 

dysfunktion utifrån ett aktivitetsperspektiv där inskränkt delaktighet och begränsad möjlighet 

att engagera sig i aktiviteter leder till dysfunktion, till skillnad från medicinsk vetenskap och 

praxis som ofta definierar dysfunktion utifrån sjukdom och symtom. Arbetsterapeutens 

terapeutiska mål är att möjliggöra aktivitet och delaktighet för att bidra till hälsa och 

välbefinnande (Taylor, 2017). Det resonemanget går i linje med Världshälsoorganisationens 
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(2014) definition av hälsa som ”ett tillstånd av fullkomligt fysiskt, psykiskt och socialt 

välbefinnande, inte endast frånvaro av sjukdom”. Durocher, Gibson och Rappolt (2014) 

menar att inskränkt delaktighet och oförmåga att utföra dagliga aktiviteter anses vara ett hot 

mot hälsa och därför understryks rätten till engagemang i dagliga aktiviteter med begreppet 

aktivitetsrättvisa, occupational justice. När en grupp personer på ett kontextuellt eller 

strukturellt plan hindras från att vara delaktig leder det till marginalisering, utanförskap och 

obalans. 

Denna filosofi innebär att trots att arbetsterapeuter ofta arbetar i verksamheter med en 

medicinsk tradition har yrket ett annat perspektiv på det än andra vårdprofessioner. 

Arbetsterapeutens kompetens grundar sig i beforskade teoretiska modeller som bygger på 

relationen mellan aktivitet, person och omgivande fysisk och sociokulturell miljö (Duncan, 

2011). En vanlig kategorisering av aktivitet är produktivitet (till exempel arbete, studier, 

ideellt arbete), lek (självvalda intressen, hobbies och fritidsaktiviteter) samt ADL som står för 

activities of daily living (till exempel personlig vård och hushållsarbete) (Taylor, 2017). 

Arbetsterapeuter använder vardagslivets aktiviteter för att uppnå meningsfullhet i vardagen. 

Interventioner arbetsterapeuter använder sig av handlar om att förbättra funktion eller 

kompensera för nedsättningar genom träning, förhållningssätt och att förskriva hjälpmedel 

(Duncan, 2011). Balans mellan vila och aktivitet är några av de aspekter Christiansen och 

Matuska (2008) lyfter fram då de beskriver delar av arbetsterapins syfte. Eklund et al. (2017) 

instämmer och utvecklar med att den subjektiva upplevelsen av att ha, dels den rätta mängden 

av aktivitet och den rätta variationen av aktivitet (aktivitetsbalans), dels även att ha struktur 

av aktivitet i tid och rum (aktivitetsmönster) är relevanta delar kopplat till välmående och 

hälsa.  

1.4 Problemformulering 

Det är tydligt att ME/CFS är en allvarlig, kronisk och komplex sjukdom som ofta och 

dramatiskt begränsar de drabbade personernas aktivitet varpå de vetenskapliga beläggen 

gällande effekten av interventioner riktade mot funktion och funktionsnedsättning idag är 

begränsade (Institute of Medicine, 2015). Avsaknad av vetenskapligt stöd ifråga om 

behandling är dock inte är detsamma som att behandling saknar effekt (SBU, 2018). 

Socialstyrelsen (2018) tydliggör att diagnosgruppen har ett behov av god, sammanhållen och 
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säker vård, men eftersom det sammanvägda vetenskapliga underlaget är otillräckligt och 

samsyn saknas finns det i dagsläget svårigheter med att ta fram 

behandlingsrekommendationer. SBU (2018, s. 7) menar att “i avvaktan på mer forskning är 

det viktigt att stödja dem som har ME/CFS att få så god livskvalitet, aktivitetsförmåga och 

delaktighet i samhället som möjligt”.  

Sammanfattningsvis finns ett behov av vidare forskning och nuvarande kunskapsläge 

indikerar på att arbetsterapeuten kan bidra i vården av personer med ME/CFS, varför 

författarna anser att det finns ett behov av denna litteraturöversikt. 

1.5 Syfte 

Syftet med denna litteraturöversikt är att kartlägga och beskriva aktuell forskning gällande 

arbetsterapeutens roll för personer med diagnosen ME/CFS. 

 

2. Metod 

Denna litteraturöversikt bygger på en litteratursökning i tre databaser där inkluderade artiklar 

kvalitetsgranskats och därefter analyserats med en latent innehållsanalys. Forskningsetiska 

aspekter har beaktats. 

2.1 Design 

En litteraturöversikt valdes att genomföras för att kartlägga och beskriva arbetsterapeutens 

roll i vården för personer med ME/CFS eftersom författarna identifierat ett behov av en bred 

översyn av forskning på området. Valet landade i en litteraturöversikt, som enligt Friberg 

(2017) är en metod för att kartlägga kunskapsläget på området med en analys av både 

kvantitativa och kvalitativa studier, som får allt större betydelse i forskning inom hälso- och 

sjukvård. 

2.2 Litteratursökning 

I en litteraturöversikt är det av stor vikt att arbeta systematiskt och noggrant redovisa 

sökprocessen för att skapa en förståelse för relevansen av det vetenskapliga underlag som 
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granskas (Friberg, 2017). Detta har gjorts i stegen helikoptersökning, att utarbeta 

sökstrategier och att dokumentera litteratursökningen. 

Processen inleddes med en så kallad helikoptersökning, det vill säga ostrukturerade sökningar 

i vetenskapliga databaser, för att skapa sig en bild av det vetenskapliga underlaget samt 

identifiera relevanta sökord (Friberg, 2017). Dessa initiala sökningar gjordes i PubMed, 

CINAHL, PsycInfo, Scopus och Diva med sökord som occupational therapy, occupational 

therapist, ME/CFS, myalgic encephalomyelitis, chronic fatigue syndrome, rehabilitation, 

activity och participation. Det gav en första insikt i utbudet av artiklar på ämnet samt en 

förståelse för kunskapsgapet som ligger till grund för problemformulering och syfte med 

studien. 

Därefter utvecklades den forskningsprocess som ligger till grund för studien. Sökningar i 

databaserna PubMed, CINAHL och PsycINFO genomfördes eftersom dessa är relevanta för 

vetenskap inom arbetsterapi, medicin och hälsa och visade sig vara som mest träffsäkra. 

Sökordskombinationer med booleska sökoperationer där sökord kombineras med AND och 

OR som rekommenderas av Friberg (2017) användes. Sökord som i helikoptersökningen visat 

sig vara mest träffsäkra var occupational therapy, myalgic encephalomyelitis och chronic 

fatigue syndrome och eftersom antalet träffar var hanterbart ansågs det inte vara nödvändigt 

att specificera sökningarna ytterligare. Sökorden rehabilitation, activity och participation gav 

irrelevanta resultat vilket inte gjorde det meningsfullt att applicera. Sökningarna utfördes i 

februari 2020 och dokumenterades i en mall för vetenskaplig sökning som redovisas i bilaga 

1 för att sökningarna ska vara replikerbara. Denna litteraturöversikt inkluderar både 

kvantitativa och kvalitativa studier och artiklarna kontrollerades och bedömdes utefter 

relevans av båda författarna baserat på titel, abstrakt, nyckelord och fulltext vid behov.  

Inklusions- och exklusionskriterier hade utarbetats innan sökningen genomfördes. Dessa var 

att artiklarna beskrev arbetsterapeutens roll i vården av personer med ME/CFS, det vill säga 

att de berör aspekter som kliniskt verksamma arbetsterapeuter kan omsätta i sitt arbete, att 

studiedeltagarna var vuxna personer (över 17 år), att artiklarna var publicerade i vetenskaplig 

tidskrift de senaste 15 åren (2005-2020), var skrivna på engelska och hade genomgått 

peer-review. Författarna ansåg det vara av stor vikt att det var definierat utifrån vilka kriterier 

studiedeltagarnas diagnos var ställd eftersom detta påverkar överförbarhet. Därför uteslöts 
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studier där diagnos var självrapporterad eller inte definierad utifrån diagnoskriterier. 

Litteraturstudier exkluderades dels på grund av att de inte utgörs av originalkällor och dels att 

inklusionskriterierna i dessa inte motsvarade denna studies, till exempel gällande 

studiepopulation och publikationsår. Forskning om interventionen graded exercise therapy 

(GET) uteslöts eftersom den enligt artiklarna utförs av fysioterapeuter med målet att öka 

fysisk funktionsstatus och inte aktivitetsförmåga, även om den bygger på samma principer 

som pacing som är en metod för att hushålla med sin begränsade energi i aktivitet. Artiklar 

som inte uppfyllde ovanstående kriterier exkluderades. 

Därefter granskades studiernas kvalitet med granskningsmallarna Critical Review Form från 

McMaster University för kvalitativa studier (Law et al., 1998a) och kvantitativa studier (Law 

et al., 1998b) översatt till svenska (se bilaga 2 och 3). Författarna granskade samtliga studier 

enskilt för att därefter diskutera studiekvalitet. 

2.3 Analys 

Friberg (2017) förklarar att förståelsen för litteraturen är viktig och att den bör läsas flera 

gånger för att förstå helheten samt att därefter sker en sammanfattning i text av varje studie 

för att ta ut de mest väsentliga delarna. Baserat på forskningsfrågan utformades en 

översiktstabell med relevanta aspekter att dokumentera så som metod, syfte, resultat och 

studiedeltagare. Översiktstabellen gav en överskådlighet i analysprocessen samt skapade en 

struktur av det analyserade materialet. 

I nästa steg ska likheter respektive skillnader undersökas i de granskade studierna där vikten 

bör ligga på resultat (Friberg, 2017). Därefter sorteras innehåll med likartat tema under 

lämpliga kategorier. Sorteringen ger möjlighet att skapa kategorier som i resultatet tydliggör 

för läsaren vad enstaka studier visar samt vad litteraturöversikten i sin helhet visar på. I denna 

fas valdes en kvalitativ innehållsanalys enligt Lundman och Hällgren Graneheim (2017) som 

metod. Det ska tas i beaktning att kvantitativa och kvalitativa resultat presenteras på olika sätt 

vilket innebär att det inte går att göra exakta jämförelser dem emellan, vilket författarna 

hanterade genom att göra en analys av latent innehåll. Latent innehåll är textens 

underliggande budskap och röda tråd i form av teman på högre abstraktionsnivå än manifest 

och textnära innehåll. Att vara textnära medförde en risk för att helheten gick förlorad och i 

vissa fall behövs nämligen abstraktion och tolkning för att resultatet ska bli begripligt och 
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meningsfullt (Lundman & Hällgren Graneheim, 2017). Författarna plockade i samråd ut, 

översatte och formulerade meningsbärande enheter från de inkluderade artiklarnas slutsatser, 

från resultat och i de fall det var lämpligt även från diskussion. I de fall meningsbärande 

enheter har tagits ur diskussion har författarna varit noga med att säkerställa att det är 

slutsatser som är direkt kopplat till studiernas resultat. Därefter kondenserades de 

meningsbärande enheterna och bearbetades till koder. Dessa kategoriserades därefter enskilt 

av vardera författare. Resultatet blev snarlikt vilket bekräftar en likartad tolkning författarna 

emellan. Efter diskussion landade författarna i fyra kategorier som växt fram ur materialet. I 

presentationen av resultatet har författarna fört löpande diskussioner samt stämt av med 

artiklarna för att säkerställa att inte en alltför hög grad av tolkning inte skett och att resultatet 

är representativt för den forskning som legat till grund för översikten. 

2.4 Forskningsetiska aspekter 

Gällande de grundläggande etiska aspekterna förefaller dessa att vara få för denna 

litteraturöversikt då författarna inte skapar kontakt eller relationer till andra människor. 

Författarna har då exempelvis inte de grundläggande etiska principerna att förhålla sig till 

vilket Olsson och Sörensen (2011) förklarar som autonomiprincipen, godhetsprincipen, 

principen att inte skada samt rättviseprincipen. Författarna till denna litteraturöversikt bör 

dock ta noggrannhet i beaktning gällande att ange källor, referenser och citat på ett korrekt 

sätt då Olsson och Sörensen (2011) talar om trovärdigheten hos upphovsmannen och att 

oaktsamhet kan tolkas såsom plagiat eller forskningsfusk. 

Angående de granskningar som pågår under processen till denna litteraturöversikt ska det 

enligt SBU (2014) göras etiska överväganden då vetenskapliga studier granskas och att den 

forskning som legat till grund för studierna ska ha bedrivits enligt etiskt acceptabla principer. 

Aspekter att beakta är exempelvis att studiedeltagare har delgivits adekvat information, att de 

samtyckt till medverkan samt att studierna blivit granskade samt godkända av etisk kommitté. 

Friberg (2017) förklarar vikten av att den text som författaren förmedlar är tydlig och inte kan 

missuppfattas. Backman (2016) förklarar att även urval och granskning av relevanta 

dokument är ett krävande moment varav författarna genomförde kvalitetsgranskning av 

samtliga inkluderade artiklar. 
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Ambitionen med denna litteraturöversikt är att aktuell kunskap och forskning kan kartläggas, 

beskrivas och därmed vara till nytta i vidare forskningssammanhang som i sin tur kan bidra 

till en god och säker vård för diagnosgruppen. Författarna vill avslutningsvis vara 

transparenta gällande den egna kunskapen i forskningsprocessen då det slutgiltiga resultatet 

följaktligen kommer att bli en produkt av författarnas kompetens och förförståelse. 

Författarna av denna litteraturöversikt bedriver studier på universitetsnivå och således vilar 

även ett ansvar på författarna att utefter bästa förmåga sammanfatta den funna informationen 

till att skapa en korrekt utförd litteraturöversikt. 

 

3. Resultat 

Av 357 träffar i valda databaser inkluderades tio vetenskapliga artiklar som bedömdes vara 

relevanta för att besvara studiens syfte samt motsvarade inklusions- och 

exklusionskriterierna. I enlighet med Friberg (2017) beskrivs studiernas karaktär i första 

delen och resultatet av analysen i andra delen.  

Figur 1. Flödesschema litteratursökning och urval 
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3.1 Studiernas karaktär 

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

enligt CDC-1994 som inklusionskriterie, varav två även valt att applicera CCC. 

Tabell 1. Inkluderade artiklar 

Författare & År Syfte Design & Metod Diagnoskriterier 

Densham, 
Williams, 
Johnson & 
Turner-Cobb, 
2016. 

Att undersöka samband mellan psykologisk 
flexibilitet och livskvalitet, aktivitetsengagemang 
samt symtom hos personer med CFS/ME. 

Kvantitativ studie med 165 
deltagare i ett 
interdisciplinärt 
rehabiliteringsprogram med 
före- och eftermätning. 

CDC-1994 

Kos, van Eupen, 
Meirte, van 
Cauwenbergh, 
Moorkens, Meeus 
& Nijs, 2015. 

Att utvärdera effekt av en program som syftar till 
egen hantering av sjukdom med hjälp av pacing 
(activity pacing self- management; APSM) hos 
kvinnor med CFS.  
 

Kvantitativ RCT-studie med 
33 kvinnor med före- och 
eftermätning. 
 

CDC-1994 

Pemberton & 
Cox, 2014.  

Att undersöka och skapa förståelse för 
uppfattningen av aktivitet och tid hos personer med 
CFS/ME.  

Kvalitativ intervjustudie 
med 14 deltagare och 
grounded theory som 
forskningsmetod.  

CDC-1994 

Pinxsterhuis, 
Sandvik, Strand, 
Bautz-Holter & 
Sveen, 2017.  

Att utvärdera effekt av ett gruppbaserat 
rehabiliteringsprogram för personer med CFS 
inriktat på att stärkas i att själv hantera sjukdomen 
(self-management). 

Kvantitativ RCT-studie med 
137 deltagare med före-, 
efter- och 
uppföljningsmätning. 

CDC-1994 och 
CCC 

Pinxsterhuis, 
Strand, 
Stormorken & 
Sveen, 2015.  

Att undersöka upplevelsen av ett gruppbaserat 
multidisciplinärt patientutbildningsprogram och 
uppfattningen om nyttan med programmet hos 
personer med CFS. 

Kvalitativ studie med 10 
deltagare med tematisk 
innehållsanalys av 
fokusgrupper. 

CDC-1994 och 
CCC 

Query & Taylor, 
2005. 

Att undersöka sambandet mellan måluppfyllelse 
och upplevd livskvalitet hos personer med CFS. 

Kvantitativ studie med 47 
deltagare med före- och 
eftermätning. 

CDC-1994 

Roche & Taylor, 
2005.  

Att undersöka effekterna av copingstrategier på 
delaktighet i aktivitet bland vuxna med CFS. 

Kvantitativ tvärsnittsstudie 
med 47 deltagare. 

CDC-1994 

Taylor, 2005.  Att undersöka om The Social Model of Disability är 
lämplig för att förklara upplevelsen av 
funktionshinder hos personer med CFS. 

Kvalitativ kohortstudie med 
47 deltagare och  grounded 
theory som 
forskningsmetod. 

CDC-1994 

Taylor, Jason, 
Shiraishi, 
Schoeny & 
Keller, 2006. 

Att utvärdera effekten av ett klientdrivet 
rehabiliteringsprogram på individuella resurser 
enligt Conservations of Resources Theory hos 
personer med CFS. 

Kvantitativ randomiserad 
studie med 47 deltagare och 
före- och eftermätning. 

CDC-1994 

Taylor, 
Thanawala, 
Shiraishi & 
Schoeny, 2006.  

Att utvärdera vilka långtidseffekter ett integrerat 
rehabiliteringsprogram har på allmän livskvalitet 
hos personer med CFS.  

Kvantitativ kohortstudie 
med 23 deltagare med före-, 
efter- och 
uppföljningsmätning. 

CDC-1994 

 
Det amerikanska forskningsprojektet The Chronic Fatigue Syndrome Empowerment Project 

finns representerat i litteratursökningen med fem artiklar, varav fyra kvantitativa (Query & 

Taylor, 2005; Roche & Taylor, 2005; Taylor, Jason, Shiraishi, Schoeny & Keller, 2006; 
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Taylor, Thanawala, Shiraishi & Schoeny, 2006) och en kvalitativ (Taylor, 2005) som har 

utforskat hur väl The Social Model of Disability (Fine & Asch, 1990) stämmer överens med 

deltagarnas upplevelser. Projektet utvärderar ett rehabiliteringsprogram som sträcker sig över 

ett års tid med effektmått som upplevd livskvalitet, grad av fatigue, grad av diagnosspecifika 

symtom, funktionsstatus, aktivitet och delaktighet, individuella resurser, personlig 

måluppfyllelse samt copingstrategier, det vill säga sätt som vi hanterar stressfyllda och 

känslomässiga situationer på. En av artiklarna har även undersökt långtidseffekter av 

livskvalitet ett år efter avslutad behandling (Taylor, Thanawala et al., 2006). Innehållet i 

rehabiliteringsprogrammet bygger på Participatory Action Research (Balcazar, Keys, Kaplan 

& Suarez-Balcazar, 1998) och Empowerment Theory (Rappaport, 1994), utvecklades i 

samråd med representanter för diagnosgruppen och leddes av två rådgivare med egen 

erfarenhet av CFS tillsammans med en psykolog tillika professor i arbetsterapi. Programmet 

hade en gruppfas på fyra månader med stöd och utbildning i diagnosrelaterade ämnen och sju 

månaders individuellt stöd i arbetet med att nå personliga mål. Teman i rehabiliteringen var 

pacing i aktivitet, energibesparande strategier, avslappning och meditation, kognitiva 

copingstrategier, relationer, arbete och samhällsstöd, traditionell och alternativ behandling 

samt kosthållning. 

Ett norskt forskningsprojekt har genererat en RCT-studie (Pinxsterhuis, Sandvik, Strand, 

Bautz-Holter & Sveen, 2017) för att utvärdera vilken effekt ett gruppbaserat 

rehabiliteringsprogram hade på fysiskt funktionsstatus, grad av fatigue, tilltro till egen 

förmåga, grad av acceptans samt hälsostatus. Programmet följde en manual som byggde på 

Self-Efficacy Theory (Bandura, 1997) och Energy Envelope Theory (Friedberg & Jason, 

1998) och leddes av en arbetsterapeut samt en rådgivare med egen erfarenhet av CFS. Under 

åtta träffar varannan vecka arbetade grupperna med utbildning, erfarenhetsutbyte, 

färdighetsträning och personliga mål utifrån teman som pacing i aktivitet, energibesparing, 

sömn och avslappning, fysisk aktivitet, kosthållning, relationer samt ekonomiska frågor. 

Programmet innehöll även en anhörigträff. Upplevelsen av programmet utforskades även 

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

I den belgiska studien av Kos et al. (2015) jämfördes effekten av två olika 

rehabiliteringsprogram, ett med fokus på pacing i aktivitet lett av arbetsterapeut och ett med 

fokus på avslappningsteknik lett av fysioterapeut. Båda programmen erbjöd tre individuella 
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terapisessioner under tre veckor. Effektmått var utförande och tillfredsställelse med dagliga 

aktiviteter, livskvalitet, funktionsstatus, grad av fatigue och grad av diagnosspecifika 

symtom. 

Den engelska studien av Densham, Williams, Johnson och Turner-Cobb (2016) bygger på 

konceptet psykologisk flexibilitet, ett begrepp som inom Acceptance and Commitment 

Therapy (ACT) definieras som en process som överbygger förmåga att acceptera oönskade 

upplevelser och att välja att anpassa sig, agera eller uthärda utifrån upplevelsen (Hayes, 

Pistorello & Levin, 2012). Densham et al. (2016) har undersökt förändringar i psykologisk 

flexibilitet, livskvalitet och grad av fatigue efter behandling i ett interdisciplinärt 

rehabiliteringsprogram som bygger på aktivitetsvetenskap (Pierce, 2014). Programmet var 

multidisciplinärt och innehöll gruppsessioner med KBT-terapi, strategier för att hantera 

aktivitet, målsättning, avslappningsteknik, kommunikationsfärdigheter och mindfulness en 

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

Ytterligare en engelsk studie är genomförd av Pemberton och Cox (2014) som kvalitativt 

med djupintervjuer utforskat uppfattningen av aktivitet och tid hos personer med ME/CFS 

som hade kontakt med en specialistklinik för diagnosen. 

3.2 Resultat av analys 

Innehållsanalysen resulterade i fyra kategorier som reflekterar arbetsterapeutens roll: Att ge 

klientcentrerat stöd för strategier i aktivitet, Att justera terapeutiskt förhållningssätt vid 

aktivitetsanpassning, Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska värde samt Att bidra till 

professionernas teamsamverkan. 

3.2.1 Att ge klientcentrerat stöd för strategier i aktivitet 

Ett genomgående tema i studierna är att personer med ME/CFS har ett behov av stöd i att 

hantera aktivitet utifrån egen kapacitet, där arbetsterapeuten kan bidra med pacing i aktivitet, 

energibesparande strategier och personlig målsättning, som är återkommande koncept i 

samtliga interventionsstudier. 

I majoriteten av interventionsstudierna låg fokus för behandling på så kallad 

self-management, det vill säga att ge redskap för egen hantering av sjukdom genom 
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utbildning och stöd. The Chronic Fatigue Syndrome Empowerment Project visade att detta 

upplägg med sessioner både i grupp och enskilt gav en signifikant ökning av upplevd 

livskvalitet som upprätthölls ett år efter avslutat program (Taylor, Thanawala et al., 2006) och 

en signifikant ökning av individuella resurser såsom relationer, energi, materiella objekt, 

arbete, välbefinnande och bemästring (Taylor, Jason et al., 2006). I den norska studien, som 

enbart var ett gruppbaserat självhanteringsprogram, fann forskarna däremot inga signifikanta 

skillnader gällande funktionsstatus och hälsotillstånd utöver att deltagarna ökade tilltron till 

sin förmåga mer än kontrollgruppen efter avslutad intervention, men detta upprätthölls inte 

ett år senare (Pinxsterhuis et al., 2017). Rehabiliteringsprogrammet Activity Pacing 

Self-Management (ASPM) gav en signifikant förbättring av utförande och tillfredsställelse 

med aktivitet, samt minskade humörsvängningar och grad av fatigue. En viktig komponent 

var att interventionen var personligt anpassad med en gradvis ökning av aktivitet (Kos et al., 

2017). Pinxsterhuis et al. (2015) fann att deltagarna dessutom upplevde att kvalitet på vila 

och återhämtning förbättrades genom pacing utifrån tidsschema i kombination med 

färdighetsträning i avslappningsteknik. 

Att få stöd i att hantera aktivitet gör att deltagarna lär sig copingstrategier för att hantera 

sjukdomen och begränsningar i vardagen (Kos et al., 2017). Liknande resultat fanns i 

ytterligare en studie då deltagarna beskrev att de efter rehabilitering fått insikter och en större 

förståelse för vikten av balans mellan sjukdomens symtom och aktivitetsnivå, med ökad 

förmåga att analysera när överansträngning kan förvärra tillståndet (Pinxsterhuis et al., 2015). 

I intervjustudien av Pemberton och Cox (2014) beskrev personer med ME/CFS en tendens att 

hamna i en återkommande cykel av ökad aktivitetsnivå när symtom förbättrades som följdes 

av ansträngningsutlösta symtom. Därför uttryckte deltagarna ett behov av att hitta strategier 

för att öka kontroll och egen hantering av aktivitet genom att förändra mönster och typer av 

aktivitet utifrån egen kapacitet. En metod för detta enligt Pinxsterhuis et al. (2015) är att få 

råd kring energibesparande strategier, som upplevs ge en ökad förmåga att kunna prioritera 

och välja hur energin används. Likväl uppgav en del av deltagarna att de använde hjälpmedel 

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

Ett målinriktat fokus i rehabiliteringen där deltagarna engagerades i sin egen process genom 

att med professionellt stöd sätta upp personliga mål och arbeta utefter en egen handlingsplan 

visade sig vara centralt i flera studier (Kos et al., 2015; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor, 
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Thanawala et al., 2006; Query & Taylor, 2005). Query och Taylor (2005) visar ett signifikant 

samband mellan måluppfyllelse och förbättrad livskvalitet, oberoende av grad av fatigue, 

grad av symtom och psykiatrisk diagnos. De menar att behandlare för att säkerställa ett 

deltagande tillvägagångssätt i behandling med fördel kan nyttja målsättning och en 

modifierad skala för måluppfyllelse, som exempelvis Goal Attainment Scale (Kiresuk & 

Sherman, 1968). Kos et al. (2015) har i sin studie kommit fram till att aktivitetsdagböcker och 

Canadian Occupational Performance Measure (Law et al., 2005) är användbara verktyg för 

att tillsammans med klienten identifiera prioriterade mål med önskade dagliga aktiviteter. 

3.2.2 Att justera terapeutiskt förhållningssätt vid aktivitetsanpassning 

Studierna indikerar att det finns en komplexitet att hitta balans mellan sjukdomens symtom 

och aktivitet. Arbetsterapeuten bör vara medveten om att aktivitetsanpassning även påverkas 

av psykologiska såväl som emotionella processer samt omgivningens attityder. 

Pinxsterhuis et al. (2015) förklarar att samtliga deltagare uttryckte någon grad av förvirring 

gällande hantering av sjukdom innan rehabilitering, till exempel att man fått råd om att vara 

aktiv men att ledde till upplevd försämring. Deltagarna hade upplevelser av förminskning och 

misstro från vårdpersonal, familj, vänner och kollegor gällande funktionsnedsättningen. 

Samma tema återfinns i Taylor (2005) som rapporterar att diagnosen nästan uteslutande leder 

till negativa erfarenheter av funktionsnedsättningen, vilket förstärks av att omgivningen 

förmedlar negativa attityder. Deltagarna beskriver en marginaliserad identitet som 

funktionsnedsatt. Funktionsnedsättningar till följd av CFS överensstämmer  inte med den 

traditionella synen på funktionshinder, vilket leder till att sjukdomen tenderar att inte 

accepteras av varken omgivningen eller de drabbade själva, något att vara medveten om i 

arbetsterapeutens terapeutiska förhållningssätt (Taylor, 2005). Pinxsterhuis et al. (2015) 

utvecklar upplevelser efter rehabilitering så som att omgivningen tog sjukdomen på större 

allvar då behandling mottagits på sjukhus samt att användandet av nya strategier för att 

hantera omgivningens missförstånd och negativa attityder.  

Pemberton och Cox (2014) redogör för beteenden hos deltagarna som beskriver svårigheter 

med aktivitetsbalans redan innan sjukdomens debut samt att deltagarna efter diagnos beskrev 

en strävan efter att uppnå samma nivå av aktivitetsengagemang som tidigare. Att begränsa 

aktiviteter gav deltagarna negativa associationer. Samtidigt kan samband redovisas mellan 
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aktivitetsengagemang och upplevd livskvalitet vilket tyder på att deltagarna associerar ökad 

aktivitet med högre livskvalitet (Densham et al., 2016). Enligt Roche och Taylor (2005) är 

hantering av och inställning till aktivitet (copingstrategi) som att upprätthålla aktivitet genom 

att försöka ignorera eller förminska symtom och att fortsätta livet som vanligt positivt 

associerad med ökad delaktighet i aktivitet. I kontrast visar sig strategin att anpassa sig efter 

sjukdomstillståndet (genom att organisera livet för att undvika överbelastning och kontrollera 

stress) leder till minskad delaktighet i aktivitet. Vidare visade det sig även att grad av 

delaktighet i aktivitet inte påverkades av att hantera sjukdomen genom att fokusera på 

symtom. 

Pemberton och Cox (2014) beskriver behovet av att identifiera individens uppfattning 

gällande aktivitet och vanor kopplade till aktivitet och inaktivitet, både före erfarenheter av 

och i kontext av sjukdomen. Exempelvis beskrivs beteenden som innebär svårigheter att 

avbryta aktivitet samt deltagarnas tidigare förväntningar av aktivitet bör beaktas vid pacing. 

Interventioner bör därmed även hjälpa personer att anpassa sig från deras tidigare 

aktivitetsidentitet och den känslomässiga påverkan av förlust som kan förstärka mönster av 

att pressa sig och krascha i aktivitet. Att få stöd i att förändra sina aktivitetsmönster kan öka 

förmågan att upprätthålla roller på ett emotionellt plan (Kos et al., 2015) och har även 

kortsiktiga ökningar av tilltro till egen förmåga (Pinxsterhuis et al., 2017).  

Densham et al. (2016) redovisar resultat som tyder på att tillvägagångssätt vid behandling 

som fokuserar på att leva med CFS/ME istället för att kämpa emot fatigue är fördelaktigt för 

att förbättra livskvalitet. Att lära sig skifta fokus mellan att kontrollera symtom och att 

acceptera symtom (psykologisk flexibilitet) är ett verktyg för ökat aktivitetsengagemang. 

Ökad psykologisk flexibilitet kan även associeras med återhämtning från 

funktionsnedsättningar till följd av ME/CFS. Hur individer uppfattar sig själva och sitt 

utförande kan därmed påverka en aktivitetsanpassning, vilket gör det viktigt att utforska i det 

kliniska arbetet för att lägga upp en klientcentrerad rehabilitering (Pemberton & Cox, 2014). 

Slutligen summerar Pinxsterhuis et al. (2015) att användandet av nya copingstrategier i 

vardagen i varierande grad leder till att kunna hantera ME/CFS med en känsla av kontroll. 

Dock leder detta inte till upplevelsen av bättre hälsa. 
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3.2.3 Att beakta gruppbehandlingens terapeutiska värde 

Studierna visar på nyttan av gruppinterventioner där utbyte av erfarenheter mellan deltagarna 

lyfts fram som en aspekt av stort värde och att arbetsterapi lämpar sig för att utföras i grupp.  

Majoriteten av studierna implementerade arbetsterapi i grupp (Densham et al., 2017; Taylor, 

Jason et al., 2006; Taylor, Thanawala et al., 2006; Pinxsterhuis et al., 2017; Pinxsterhuis et 

al., 2015). The Chronic Fatigue Empowerment Project utformades i samråd med personer 

med egen erfarenhet av CFS och Taylor, Jason et al. (2006) visar att programmet ledde till en 

ökning av individuella resurser. Resultatet visar även att de upplevda ökningarna av resurser 

var som störst efterföljande gruppfasen av rehabiliteringsprogrammet. Taylor, Thanawala et 

al. (2006) visar att programmet som helhet, med både gruppintervention samt individuell 

intervention, gav signifikanta ökningar av livskvalitet som kunde upprätthållas över tid, men 

positiva effekter visades inte i anslutning till gruppfasen utan först efter avslutat program. I 

studien av Densham et al. (2016) ledde det gruppbaserade rehabiliteringsprogrammet till 

positiva effekter i ökad upplevd livskvalitet, ökad psykologiska flexibilitet samt minskad grad 

av fatigue. Fördelar med gruppinterventioner har visat sig vara att känna gemenskap och 

utbyta erfarenheter kring copingstrategier med andra personer i samma situation 

(Pinxsterhuis, 2015). 

Pinxsterhuis et al. (2017) visar att ett gruppbaserat rehabiliteringsprogram hade en signifikant 

effekt på tilltro till egen förmåga vid uppföljning efter sex månader. Dock påvisade 

kontrollgruppen som fick traditionell vård bättre effekt på grad av fatigue samt att vid 

uppföljning efter ett år fanns inte längre några signifikanta skillnader att finna. Vidare fanns 

inte heller signifikanta skillnader mellan den traditionella norska vården eller behandling för 

interventionsgrupp gällande fysisk funktionsstatus, acceptans eller hälsostatus. 

3.2.4 Att bidra till professionernas teamsamverkan 

Artiklarna visar att personer med ME/CFS har ett behov av insatser från flera professioner 

och att det ingår i arbetsterapeutens roll att samverka i team. Professioner i teamet kunde vara 

läkare, arbetsterapeut, fysioterapeut, psykiatrisjuksköterska, dietist samt socialarbetare 

(Pinxsterhuis et al. 2017), men även psykolog (Densham et al., 2016). Det förekom även 

personer med egna erfarenheter av sjukdomen som agerade rådgivare i två av 
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forskningsprojekten (Pinxsterhuis et al., 2015; Pinxsterhuis et al., 2017; Taylor, Jason et al., 

2006; Taylor, Thanawala et al., 2006). 

Pinxsterhuis et al. (2015) visar på resultat för att ett multidisciplinärt rehabiliteringsprogram 

gav deltagarna upplevelsen av bättre förståelse och utveckling av acceptans och 

copingstrategier. Densham et al. (2016) fortsätter med nyttan av ett interdisciplinärt 

rehabiliteringsprogram där fynden stödjer forskarnas hypotes om att psykologisk flexibilitet, 

livskvalitet och grad av fatigue kan ge signifikanta förbättringar. Även Taylor, Thanawala et 

al. (2006) förklarar nyttan med ett interdisciplinärt rehabiliteringsprogram som gav 

signifikant förbättring i livskvalitet samt att detta kunde upprätthållas över tid, både vid 

mätning fyra månader och tolv månader efter programmets slut. Taylor, Jason et al. (2006) 

påvisar att rådgivare med egen erfarenhet av att leva med CFS rekommenderas eftersom de 

erbjuder en unik möjlighet av empati och erfarenhetsutbyte varav Pinxsterhuis et al. (2015) 

belyser att behandlares goda kunskaper om CFS ger ökad trygghet. Vidare utvecklas att 

deltagarna uttryckte ett behov av mer guidning och uppföljning för att upprätthålla 

copingstrategier efter rehabilitering men att det var svårt att hitta hjälp i primärvården med 

kompetens inom CFS. 

 

4. Diskussion 

Syftet med denna litteraturöversikt var att kartlägga och beskriva aktuell forskning gällande 

arbetsterapeutens roll för personer med diagnosen ME/CFS. Resultatet av litteratursökning 

och analys indikerar att arbetsterapeutens roll är att ge klientcentrerat stöd för strategier i 

aktivitet, att justera terapeutiskt förhållningssätt vid aktivitetsanpassning, att beakta 

gruppbehandlingens terapeutiska värde samt att bidra till professionernas teamsamverkan. 

Diskussion av resultatet är fördelat i en resultatdiskussion och en metoddiskussion i enlighet 

med Friberg (2017). 

4.1 Resultatdiskussion 

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

aktivitetsproblem och nedsättningar i vardagen av komplex karaktär. Tydligt är att 
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diagnosgruppen har ofrivilligt begränsad aktivitet och delaktighet samt nedsatt livskvalitet 

som kräver insatser från hälso- och sjukvård. Frågetecken finns dock kring vilket 

tillvägagångssätt som är terapeutiskt för diagnosgruppen. En av artiklarna kallar det för en 

kontrovers mellan aktivitet och vila, där vissa studier har funnit att fysisk inaktivitet leder till 

ökad grad av fatigue vilket motiverar insatser i syfte att öka aktivitetsnivå, medan andra 

påvisar behovet av vila och vikten av att aldrig överskrida sin individuella energinivå (Roche 

& Taylor, 2005). Det vetenskapliga underlaget i denna litteraturöversikt bekräftar 

komplexiteten i en terapeutisk aktivitetsanpassning för personer med ME/CFS. Resultatet 

visar att ökad aktivitet förbättrar livskvalitet (Densham et al., 2016) och att upprätthålla 

aktivitet ger större aktivitetsengagemang (Roche & Taylor, 2005) medan att begränsa 

aktivitet leder till negativa associationer (Pemberton & Cox, 2014). Samtidigt finns det risker 

med att driva på för hårt. I kvalitativa studier finns vittnesmål om att ha fått råd av 

vårdpersonal om att vara aktiv men att det ledde till försämring (Pinxsterhuis, 2015) samt att 

personer med ME/CFS som pressar sig kraschar i aktivitet till följd av att deltagarna strävar 

efter att uppnå samma aktivitetsnivå som innan sjukdomsdebut (Pemberton och Cox, 2014). 

Författarna tolkar detta som att både de drabbade och behandlare strävar efter en så hög grad 

av aktivitet som möjligt, men att det försvåras av risker för betydande försämring och att 

trigga ansträngningsutlösta symtom (PEM) till följd av aktivitet hos diagnosgruppen. 

Diagnosgruppen rapporterar även om att mötas av misstro, förminskning och negativa 

attityder från vårdpersonal (Pinxsterhuis et al., 2015; Taylor, 2005). I en studie som har 

studerat felbehandling och patientmissnöjdhet hos personer med ME/CFS visar att patienter 

farit illa av behandling, till exempel negativa reaktioner på kontroversiella behandlingar 

såsom graded exercise therapy (GET) och kognitiv beteendeterapi (Geraghty & Blease, 

2018). Denna litteraturstudie visar på ett behov av hälso- och sjukvårdspersonal med goda 

kunskaper om sjukdomen för att inge trygghet i rehabiliteringen och författarna ser tecken på 

att arbetsterapeutisk kompetens behövs för att hantera komplexiteten i aktivitetslivet hos 

personer med ME/CFS. 

Med detta som bakgrund kan författarna se att diagnosgruppens komplexa aktivitetssituation, 

med risk för försämring av symtom och upplevelser av stigmatisering, gör att gruppen har 

specifika behov i behandling och terapeutiskt förhållningssätt. Mycket tyder på att 

diagnosgruppen har ett stort behov av insatser från flera professioner där arbetsterapeutens 
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roll är att bidra med en viktig analys av personens kapacitet, aktivitetens krav i relation till 

den omgivande miljön. Kontroversen kring aktivitet och inaktivitet motiverar 

arbetsterapeutisk kompetens för att säkerställa terapeutiska interventioner med stor vikt vid 

följsamhet, lyhördhet och individanpassning för att uppnå balans mellan aktivitet och vila i 

relation till symtom samt ett meningsfullt aktivitetsengagemang. Litteraturöversikten visar att 

arbetsterapeuten i interventioner har implementerat energibesparande strategier med eventuell 

hjälpmedelsförskrivning, en individanpassad pacing i aktivitet, stöd för att utveckla 

ändamålsenliga copingstrategier samt färdighetsträning kopplat till kognition och 

kommunikation (Densham et al., 2016; Kos et al, 2015; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor, 

Thanawala et al., 2006; Pinxsterhuis, 2015). Vikten av ett målinriktat tillvägagångssätt med 

personlig målsättning och klientcentrerad handlingsplan understryks av flera studier (Kos et 

al., 2015; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor, Thanawala et al., 2006; Query & Taylor, 2005). 

Flertalet studier har även visat på värdet av erfarenhetsutbyte och emotionellt stöd från andra 

med samma diagnos i liknande situation, då interventioner har utformats i samråd med 

representanter för diagnosgruppen, utförts i gruppformat samt letts av rådgivare med egen 

erfarenhet av ME/CFS (Densham et al., 2017; Taylor, Jason et al., 2006; Taylor, Thanawala 

et al., 2006; Pinxsterhuis et al., 2015; Pinxsterhuis et al., 2017). 

Syftet med denna litteraturöversikt var inte att undersöka evidens för interventioner, men 

frågetecken om detta har dykt upp under studiens gång eftersom forskningen i dagsläget visar 

motsättningar gällande behandlingens effekter. Övergripande ser författarna tecken på 

positiva effekter gällande livskvalitet, aktivitet och delaktighet, individuella resurser, tilltro 

till egen förmåga samt grad av fatigue och diagnosspecifika symtom i forskning där 

arbetsterapeuter bidragit med sin kompetens, med reservation för vissa fynd som visar på 

avsaknad av effekt (Pinxsterhuis et al., 2017). En av de kvalitativa studierna har dock visat att 

deltagare som utvärderat insatser skulle rekommendera rehabilitering som sedan inte visat på 

evidens (Pinxsterhuis et al., 2015). Det finns ett behov av mer arbetsterapiforskning kopplat 

till ME/CFS. Författarna ser gärna ett ökat fokus på meningsfullhet i aktivitetsengagemang 

där perspektiv som viljekraft, som Taylor (2017) definierar som uppfattning om egen 

förmåga, intressen och värderingar, är perspektiv som är viktiga att beakta. Denna 

litteraturstudie bekräftar SBUs (2018) slutsats att då ett botande inte är möjligt och medicinsk 
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behandling i dagsläget syftar till att lindra symtom bör insatser inriktas på att uppnå ett så 

meningsfullt vardagsliv som möjligt. 

Det vetenskapliga underlaget i denna studie har dessutom väckt frågor om generaliserbarhet 

och tillförlitlighet. Materialet som legat som grund för analys har alla applicerat CDC-1994 

som inklusionskriterie, förutom ett projekt (Pinxsterhuis et al., 2015, Pinxsterhuis et al., 

2017) som även utgått från CCC. Konsekvensen av detta blir att studiepopulationen inte med 

säkerhet upplever ansträngningsutlöst utmattning (PEM). Forskningsunderlaget säger med 

andra ord inte så mycket om personer med ME/CFS enligt de nyare, snävare 

diagnoskriterierna. Dessutom har författarna efter kvalitetsgranskningen av artiklarna 

reflekterat över att det finns en bias i studierna, eftersom alla deltagare i artiklarna hade 

kapacitet att ta sig till behandling utanför hemmet och delta i ibland omfattande 

rehabiliteringsprogram. Det utesluter den grupp som på grund av sjukdomens svårighetsgrad 

inte har möjlighet att ta sig utanför hemmet och ibland till och med är sängbundna. Endast en 

kvalitativ studie har haft ambitionen att hitta en spridning gällande tillståndets 

allvarlighetsgrad (Pemberton & Cox, 2014). Det finns ett behov av forskning hos personer 

med uttalad PEM och de allvarligast sjuka eftersom det innebär en risk att nuvarande studier 

ligger till grund för riktlinjer i rehabilitering som utgår från mildare symtom. Författarna ser 

även en problematik i att komplexa interventioner innebär svårigheter att utvärdera vad i 

rehabiliteringen som har bidragit till effekt samt avsaknad av effekt. Omfattande 

rehabiliteringsprogram utifrån flera olika teman, med flera professioner inblandade och som 

består av både sessioner i grupp och individuellt kan förklara begränsad evidens samt innebär 

en utmaning i att jämföra studierna med varandra. Nyttan med att genomför litteraturstudier 

är dock att belysa motsättningar och kunskapsluckor likt dessa som motiverar vidare 

forskning. 

4.2 Metoddiskussion 

En litteraturöversikt valdes då syftet var att skapa en övergripande bild av den forskning som 

utförts de senaste 15 åren. Författarna har reflekterat över möjligheten att undersöka studiens 

syfte med en kvalitativ metod. Att antingen intervjua arbetsterapeuter för att ta del av 

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

att ringa in aktivitetsproblem och behov där en arbetsterapeut hade kunnat bidra. Gällande 
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alternativet att utföra intervjuer med personer diagnostiserade med ME/CFS vägdes den 

etiska aspekten in i att ett deltagande skulle innebära ett engagemang och i viss mån 

energikrävande kontakt från deltagarnas perspektiv. En sådan studie kräver resonemang i att 

väga nytta mot risker, då ett deltagande inneburit att personen behövt göra avkall på annan 

aktivitet på grund av den energi som lagts på samtalen med författarna. Därutöver menar 

författarna att en litteraturöversikt innebar ett material baserat på ett större antal deltagare i 

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

Vid litteratursökningen togs beslutet att avgränsa från år 2005 och framåt i syfte att endast 

inkludera den uppdaterade vetenskapen på området eftersom sjukdomens definition har 

förändrats över tid och författarna kunde därmed se risker med att inkludera tidigare utförd 

forskning. Författarna hade ambitionen att låta materialet spegla de senaste forskningsrönen 

gällande rehabiliterande tillvägagångssätt, då kunskapen om ME/CFS har förändrats över tid i 

takt med att medicinska forskningsframsteg gjorts och risker i behandling kartlagts. Därav 

ansåg författarna det vara av stor vikt att resultatet var så uppdaterat som möjligt och således 

så patientsäkert som möjligt. Vidare valde författarna att systematiskt exkludera studier där 

deltagarnas diagnoser var självrapporterade eller inte definierade utifrån diagnoskriterier 

vilket innebar en minskning av materialet. Konsekvensen av detta blir att studier som svarar 

mot studiens syfte exkluderades, men författarna ansåg därför också att det slutgiltiga 

resultatet skulle hålla högre kvalitet gällande generaliserbarhet och trovärdighet. Lundman 

och Hällgren Graneheim (2017) beskriver att forskarnas förförståelse sätter en prägel på 

analysen och har en betydande roll för trovärdigheten samt att strategier för val av deltagare 

är av betydelse för resultatens giltighet. Generalisering avser att besvara frågan med vilken 

säkerhet de fynd som finns i de inkluderade studierna kan överföras till exempelvis en 

population, miljöer eller processer. 

Valet att göra en latent innehållsanalys innebar översättning och tolkning av nyckelbudskap i 

artiklarna vilket ställde höga krav på författarna varav omfattande resonemang fördes kring 

artiklarna författarna emellan men även i dialog med handledare. Tillvägagångssättet 

beträffande latent innehållsanalys kan påverka en eventuell replikerbarhet, men författarna 

har efter bästa förmåga strävat efter att säkerställa resultatet som representativt för materialet 

samt att resultatet på ett tydligt sätt skulle kopplas till huvudområdet vårdvetenskap. Friberg 

(2017) förklarar att för det latenta innehållet krävs en djupare tolkning på en högre 

22 



 

abstraktionsnivå. Dessutom för ett huvudområde som vårdvetenskap krävs det att det 

studerade fenomenet ska förstås ur ett vårdande perspektiv och möjliggöras tillämpning i 

praktik. 

Litteraturöversikten inkluderade kvantitativa såväl som kvalitativa studier vilket författarna 

upplevde såsom att de kompletterade varandra bra. Studien har på så vis undersökt flera 

perspektiv, där evidens för arbetsterapeutisk praxis har kunnat jämföras av upplevelser av 

ME/CFS, vilka båda är relevanta perspektiv som bör beaktas. Friberg (2017) understryker att 

en evidensbaserad vård kräver kunskap från båda inriktningarna. 

En begränsning i denna litteraturöversikt är att en stor del av det vetenskapliga underlaget är 

producerat av samma forskargrupp. Det reflekterar att utbudet av arbetsterapiforskning 

relaterat till ME/CFS är litet och gör det utmanande att sammanställa litteraturöversikter som 

denna. Dessutom, då samma forskare involveras i fler än bara en studie får forskaren ifråga 

en starkare röst och mer utrymme kontra en litteraturöversikt där varje inkluderad studie 

innebär olika forskare. En möjlig strategi för att uppnå större forskningsunderlag hade varit 

att genomföra sekundärsökningar, vilket författarna inom tidsramen för detta arbete inte 

bedömde vara möjligt vid det skedet av processen. Friberg (2017) beskriver 

sekundärsökningar som en mycket effektiv metod som bör tillämpas vid all 

informationssökning och genom att studera referenslistorna eller de bibliografiska posterna 

kan fler relevanta referenser finnas. I webbmiljö innebär detta idag att flera databaser har en 

egen funktion för sekundärsökningar där referenser baserade på sökordskombinationer 

presenteras automatiskt för läsaren. 

En ytterligare utmaning i denna litteraturöversikt var det faktum att arbetsterapeutens 

specifika ansvar och roller var i flera studier återhållsamt beskrivet och svårigheter fanns 

därför i att identifiera detta. Författarna lade därav stor vikt vid förståelsen av 

rehabiliteringsprogrammens upplägg, de professioner som deltog samt inkluderande 

behandlingar och interventioner. Vidare kunde arbetsterapeuten kopplas till specifika delar 

och därmed bli en del av det färdiga resultatet för att svara mot syftet. Författarnas 

förhoppning beträffande det slutgiltiga resultatet innebär vad Lundman och Hällgren 

Graneheim (2017) beskriver som överförbarhet och i vilken utsträckning resultatet kan 

överföras till andra situationer. Underlättande faktorer för bedömning av överförbarhet är att 
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noggrant beskriva urvalet, deltagare, datainsamling, analys samt de omständigheter som utgör 

kontext för studierna. 

 

5. Slutsats 

Denna litteraturöversikt visar att forskningen hittills har beskrivit att arbetsterapeutens roll för 

personer med ME/CFS är att ge klientcentrerat stöd för strategier i aktivitet, att justera 

terapeutiskt förhållningssätt vid aktivitetsanpassning, att beakta gruppbehandlingens 

terapeutiska värde samt att bidra till professionernas teamsamverkan. Författarna har 

identifierat den komplexa aktivitetssituation som diagnosen innebär där arbetsterapeutens 

kompetens inom aktivitet, delaktighet och hälsa är ett viktigt bidrag i rehabiliteringen för 

diagnosgruppen. Det finns ett behov av mer forskning med arbetsterapeutiska perspektiv på 

ME/CFS parallellt med att den medicinska vetenskapen gör framsteg. Författarna har 

identifierat metodologisk problematik i det vetenskapliga underlaget och vidare forskning bör 

säkerställa en generaliserbarhet och överförbarhet till hela diagnosgruppen. Författarna menar 

att det är värdefullt att arbetsterapeutiska interventioner implementeras för personer med 

ME/CFS, för att öka livskvalitet och möjliggöra ett meningsfullt aktivitetsengagemang för 

diagnosgruppen. 
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av kvalitativa studier 
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Översatt av Gunilla Eriksson, Akademiska sjukhuset, med tillstånd av Mary Law. 
 
Författare, artikelns namn, var och när den är publicerad: 
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❑ Nej 

Vilket var studiens syfte? 

Litteratur 
Fanns en översikt över 
relevant litteratur? 
❑ Ja 
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❑ arbete 
❑ fritid 
❑ utförandekomponenter 
❑ faktorer i miljön 
❑ aktivitetsutförande/ 
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Design 
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❑ etnografisk 
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❑ fenomenologisk 
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     __________________ 
 

Vilken design hade studien? Var designen lämplig för studiens 
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forskarnas roll och relation till 
deltagarna? 

Beskriv hur studiens olika moment dokumenterades. Fattades något? 
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❑ Ja 
❑ Nej 
identifiering av forskarnas 
förförståelse (parantetisering)? 
❑ Ja 
❑ Nej 
 

 
 

Noggrannhet (procedural 
rigor) 
Var man noggrann i 
tillvägagångssättet vid 
datainsamlingen? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 

Beskriv datainsamlingsmetoderna. Hur var den insamlade datan 
representativ för helheten (”the whole picture”)? Beskriv eventuell 
flexibilitet i design och datainsamlingsmetoder. 
 

Dataanalys 
Analytisk precision  
 
Var dataanalysen induktiv? 
❑ Ja  
❑ Nej  
❑ Inte beskrivet 
 
Överensstämde resultaten 
med och återspeglade data? 
❑ Ja 
❑ Nej 

Beskriv metod(-erna) för dataanalys. Var metoderna lämpliga? Vilka 
alternativa tolkningar av data hade man utforskat? 

 
Tillgänglig för granskning 
 
Beskrevs beslutsprocessen 
under undersökningens gång 
och vad man kom fram till för 
det fortsatta arbetet? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
 
Var processen att transformera 
data till koder/teman 
adekvat beskriven? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 

Beskriv forskarnas beslut i processen att transformera data till 
koder/teman. Beskriv den logiska grunden (rational) som man använt 
sig av vid utvecklandet av teman. 

Teoretisk anknytning 
Framkom en meningsfull bild 
av det fenomen som 
studerades? 
❑ Ja 
❑ Nej 

Hur tydliggjorde och fördjupade man i analysen de begrepp som 
studerades? Klargjorde man eventuella samband? Beskriv de 
begreppsmässiga konstruktioner (conceptual frameworks) som framkom. 
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Trovärdighet 
 
Rapporterades triangulering  
vad det gäller 
källor/data? 
❑ Ja 
❑ Nej 
metoder? 
❑ Ja 
❑ Nej 
forskare? 
❑ Ja 
❑ Nej 
teorier? 
❑ Ja  
❑ Nej 
 
Användes kontroll med 
del-tagare (member checking) 
för att verifiera resultat? 
❑ Ja 
❑ Nej  
❑ Inte beskrivet 

Beskriv de strategier man använt sig av för att säkerställa trovärdighet i 
resultaten. 
 

Slutsats och 
implikationer 
 
Var slutsatserna vad det  
gäller studiens resultat 
tillräckligt beskrivna? 
❑ Ja 
❑ Nej  
 
Bidrog resultaten till  
teoriutveckling och  
framtida arbetsterapi 
(praktik/forskning)? 
❑ Ja  
❑ Nej 

Vad kom man fram till i den här studien? Vilka är implikationerna av de 
här resultaten för arbetsterapi (klinisk praktik och forskning)? Vilka var 
studiens huvudsakliga begränsningar? 

 
En ”lathund” till denna analysmall ”Guidelines for critical review form-qualitative studies” samt 
mallens engelska förlaga finns att hämta på http://www.fhs.mcmaster.ca/rehab/ebp 
Lämna gärna synpunkter på den svenska översättningen till gunilla.m.eriksson@akademiska.se 
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Analysmall för kritisk granskning 
av kvantitativa studier 

 
Utformad av Law, Stewart, Pollock, Letts, Bosch och Westmorland, 1998, McMasterUniversity.  
Översatt av Gunilla Eriksson, Akademiska sjukhuset, med tillstånd av Mary Law. 
 
Författare, artikelns namn, var och när den är publicerad: 
 
 

 
 Kommentarer 

Studiens syfte 
Var studiens  
syfte tydligt  
formulerat? 
❑ Ja 
❑ Nej 

Skriv ner studiens syfte. Hur överensstämmer det med arbetsterapi och/eller din 
frågeställning? 

Litteratur 
Fanns en översikt 
över relevant 
litteratur? 
❑ Ja 
❑ Nej 

Beskriv behovet av denna studie utifrån litteraturöversikten. 

Design 
Vilken design hade 
studien? 
❑ Randomiserad 

kontrollerad (RCT) 
❑ Kohort 
❑ Single case 
❑ Före och efter 

mätning 
❑ Retrospektiv  
❑ Cross-sectional 
❑ Fallstudie 

Beskriv studiens design. Var designen lämplig för studiens frågeställning?  
(t ex utifrån kunskapsnivån inom området, resultat, etiska frågeställningar mm) 
 
 
 
 
Specificera om det fanns några bias (Något som påverkade 
undersökningsresultatet på ett diskutabelt sätt) och på vilken sätt det 
påverkat resultatet. 
 
 
 

Undersöknings- 
grupp 
 
N =  
 
Beskrevs 
undersökningsgruppen 
i detalj? 
❑ Ja 
❑ Nej 
 

Urval (vilka valdes ut, karaktäristika på undersökningsgruppen,  
hur många, hur gick urvalet till?) Om det fanns flera grupper, fanns  
det likheter mellan grupperna?  
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Beskrevs varför man 
valt denna storlek på 
undersökningsgruppen? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte relevant 

Beskriv hur man hanterade de etiska frågorna. Hade deltagarna tillfrågats om 
sitt godkännande till att delta? 
 
 
 
 

Resultat/outcome Ange när och hur ofta deltagarna bedömdes. (ex. före, efter behandling, vid 
uppföljning)  
 
 
 

 Områden som bedömdes  
(ex ADL, arbete, fritid) 

Ange de bedömningsinstrument som 
användes. 

Var bedömnings- 
instrumenten reliabla? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
 
Var bedömnings- 
instrumenten valida? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

Intervention 
 
Var interventionen väl 
beskriven?  
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
 
Undvek man störningar? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
❑ Inte relevant 
 
Undvek man samtidig 
intervention? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
❑ Inte relevant 

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

 
Resultat 
 
Rapporterades resultat 
i form av statistisk 
signifikans? 

Vilka var resultaten? Var de statistiskt signifikanta (p<0,05). Om de inte var 
statistiskt signifikanta, var studien stor nog att kunna påvisa en viktig skillnad 
om den skulle finnas? Om det fanns många resultat, vad hade man beräknat 
statistiskt?  
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❑ Ja 
❑ Nej  
❑ Inte beskrivet 
❑ Inte relevant 
 
Var analysmetoderna 
väl valda? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Var det som är av 
klinisk betydelse 
beskrivet? 
❑ Ja 
❑ Nej 
❑ Inte beskrivet 
 

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

Var bortfall beskrivet? 
❑ Ja 
❑ Nej 
 

Var det något bortfall i studien? Varför? (Fanns skäl angivna och bortfallet 
rimligt analyserat?) 

Slutsats och kliniska 
implikationer 
Var slutsatserna vad det 
gäller metod och resultat 
tillräckligt beskrivna? 
❑ Ja 
❑ Nej 
 

Vad kom man fram till i den här studien? Vilka är implikationerna av de här 
resultaten för arbetsterapeutisk praktik? Vilka var studiens huvudsakliga 
begränsningar? 

 
En ”lathund” till denna analysmall ”Guidelines for critical review form-quantitative studies” samt 
mallens engelska förlaga finns att hämta på http://www.fhs.mcmaster.ca/rehab/ebp 
Lämna gärna synpunkter på den svenska översättningen till gunilla.m.eriksson@akademiska.se 
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