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Fragor for avgiftskategori

1.9 Hur manga forskningshuvudman kommer att inga i forskningsprojektet?
En

1.10 Avser forskningen klinisk lakemedelspréovning?

Nej

1.11 Ska endast befintliga personuppgifter behandlas i projektet?

Nej

2.1 Avser ansokan forskning som inbegriper aggdonation?

Nej

2.2 Avser ansokan forskning med lakemedel for genterapi eller somatisk
cellterapi eller lakemedel som innehaller genetiskt modifierade organismer?

Nej

2.3 Avser ansokan forskning med xenogen cellterapi?

Nej

2.4 Kommer joniserande stralning inga i forskningsprojektet?
Nej

2.5 Kommer biologiskt material fran manniskor att nyinsamlas for
projektet?

Nej

2.6 Planerar projektet att anvianda biologiskt material fran manniskor fran
en eller flera befintliga provsamlingar?

Nej

2.7 Avser forskningen klinisk provning eller en prestandastudie av
medicinteknisk produkt/medicinteknisk produkt for in vitro-diagnostik?
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Nej

2.8 Gor en egen beddomning och ange pa vilka punkter nedan som
forskningen omfattas av 3-4 §§ etikprovningslagen. Observera att
myndigheten kan komma att géra en annan bedémning.

v 3 § 1 Forskningen kommer att samla in kansliga personuppgifter.

2.8.1 [Om 3 § 1] Gor en egen bedémning och ange vilken typ av kdnsliga
personuppgifter som kommer att behandlas i projektet. Observera att
myndigheten kan komma att géra en annan bedémning.

v halsa

2.9 Onskas ett radgivande yttrande?
Nej

2.10 Soker projektet fortur med motivering att projektet har tydlig potential
att ge nytta i nartid for behandling och forebyggande av COVID-19?

Nej
3.1 Skriv en popularvetenskaplig sammanfattning av forskningsprojektet.

Langvarig trotthet, ofta kallat fatigue, forekommer vid en mangd olika sjukdomstillstdnd och
diagnoser och ar en mycket vanlig sékorsak inom varden. Idag saknas i hog grad evidensbaserade
behandlingar och rehabiliteringsatgarder vad galler langvariga fatiguetillstdnd och vad géller
fatiguediagnosen ME/CFS saknas dven konsensus avseende tillstandets uppkomst. Varden har
dven svart att hjalpa personer som drabbats av fatigue och andra symtom efter covid-19, s.k.
postcovid, da tillstdndet av manga uppfattas som nagot nytt och riktlinjer och rekommendationer
saknats. Bristen pa evidensbaserade interventioner och konsensus inom varden medfoér att
patienter ofta uppfattar att langvariga trétthetstillstand inte ar behandlingsbara och att
prognosen inte ar sarskilt god. Bristen pa konsensus bidrar dven till att gora tillstdnden omstridda.
Detta skapar ett spanningsfalt for bade patienter och behandlare med polariserade val och
mojligheter. Att ha en sadan diagnos har troligen ocksa betydelse for patienter bade vad giller a)
sattet att uppfatta och forsta sitt eget sjukdomstillstand, (b) sin bendgenhet att séka vard och (c)
bendgenhet att till sig och folja behandling.

Ett steg for att utveckla behandlingsmetoder ar att utforska de upplevelser som patienter som
aterhamtat sig fran langvariga trotthetstillstand lyfter fram. Denna typ av sjukdomsberattelser om
aterhamtningsprocessen kan ge en antydan vilka omstandigheter, erfarenheter och faktorer som
ur ett patientperspektiv ar viktiga for att en aterhamtning skall kunna ske. Det ar en kunskap som
kan ha betydelse for presentation och utformning av behandlingsalternativ/-metoder for
trotthetstillstdnd som gor att vi pa sikt kan erbjuda evidensbaserade, effektiva behandlingar for
ME/CFS och liknande fatiguetillstand.
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| fokus for denna kvalitativa studie star upplevelser av aterhamtning fran langvariga
fatiguetillstand. | fokuserade forskningsintervjuer kommer deltagarna att ges mojlighet att beratta
om sin aterhamtningsprocess och de faktorer och handelser de anser ha varit betydelsefulla.
Dessa berattelser utgor det material som kommer att analyseras. De kan forstas som uttryck for
personliga upplevelser och identitetsprocesser samtidigt som de férhaller sig till en stérre kontext
dar olika, ofta motstridiga, kulturella narrativ om sjukdom och aterhamtning aterfinns, t.ex. i
offentlig debatt, inom sjukvarden och inom olika patientforum.

3.2 Vad ar det vetenskapliga syftet med projektet?

Syftet med studien ar att fordjupa forstaelsen av aterhamtningsprocessen hos patienter som
kunnat 6ka sin funktion och upplevda hilsa efter olika l&ngvariga fatiguetillstdnd. Aven om det
finns en del forskning om sjukdomsberattelser vid fatiguerelaterade sjukdomstillstand saknas
annu kunskap om hur personer med nagon av de tre diagnoserna berattar om
aterhamtningsprocesser.

For okad forstaelse av vad som kan underlatta dterhamtning ar det viktigt att dven sadana
berattelser uppmarksammas inom forskningen. Genom att studera dessa berattelser kan vi fa
Okad kunskap om vad som kan vara hjalpsamt, vilken ytterligare behandlingsforskning som
behovs och hur vi i férlangningen ska arbeta kliniskt med rehabilitering vid langvariga
trotthetstillstand.

Av speciellt intresse ar den roll som varden spelar, hur patienters identitet utmanas, férandras
och utvecklas (och avvecklas), och hur den samhlleliga diskussionen om de tre sjukdomarna
kommer att paverka aterhamtningsprocessen.

3.3 Vilka ar de vetenskapliga fragestallningarna?
Fragestallningar i fokus for studien ar:

1.Hur beskriver patienterna aterhamtningsprocessen som en helhet?

2Vilka handelser och faktorer beskriver intervjupersonerna som avgérande for
aterhamtningsprocessen?

3.Hur beskrivs méten med varden?

4 Hur beskriver intervjupersonernas att deras identitet och sjalvbild férandras genom
aterhamtningsprocessen?

5.Hur anvander och forhaller sig intervjupersonerna till de fatiguediskurser som aterfinns i
massmedier och sociala medier?

4.1 Redogor for metod inkl. proceduren, tekniken eller behandlingen.

| fokus for denna kvalitativa studie star upplevelser av aterhamtning fran langvariga
fatiguetillstand. | fokuserade forskningsintervjuer kommer deltagarna att vid ett tillfalle ges
mojlighet att beratta om sin aterhamtningsprocess och de faktorer och handelser de anser ha
varit betydelsefulla. De kommer i forvag fa information om att detta ar fokus for intervjuerna. De
berattelser som genereras utgor det material som kommer att analyseras. De kan forstas som
uttryck for personliga upplevelser och identitetsprocesser samtidigt som de forhaller sig till en
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storre kontext dar olika, ofta motstridiga, kulturella narrativ om sjukdom och aterhamtning
aterfinns, t.ex. i offentlig debatt, inom sjukvarden och inom olika patientforum.

Innan intervjun samlas bakgrundsdata in via ett formular (se bilaga). Intervjun inleds med en
Oppen fraga som ska stimulera forskningspersonerna att dela sin berattelse om
aterhamtningsprocessen. Om berattandet inte flyter pa kan promptar ges av intervjuaren.

Intervjuerna kommer att resultera i ett material som bestar av berattelser. Det ar dessa
berattelser som utgor det material som skall analyseras. Att det finns ett fokus pa berattelserna
innebar att analytiska metoder som anvands fér berattelseanalys ar aktuella. Givet projektets
forskningsfragor kommer materialet att analyseras pa fyra olika satt: (1) innehallsmassigt, (2) hur
berattelserna dr uppbyggda, (3) de centrala hiandelserna och (4) berattarnas identiteter.

Dataanalysen kommer att ske nar alla intervjuer genomforts och transkriberats. Darefter kommer
undertecknad att l1dsa igenom beréattelserna flera ganger for att skapa en helhetsbild och
fordjupad forstaelse for berattelsen. Ytterligare en forskare kommer att involveras i den analytiska
processen. Analysprocessen kommer i ske i flera steg som presenteras nedan.

Tematisk analys

| ett forsta steg kommer de transkriberade intervjuerna att kodas och teman identifieras utifran
innehallet i berattelserna, sa som ar vanligt inom kvalitativ forskning. | ndsta steg kommer
overgripande kategorier att identifieras utifran aterkommande teman. En analys kommer att
goras av hur dessa kategorier forhaller sig till tidigare forskning vad géller berattelser om
aterhamtning, s.k. recovery narratives.

Retorisk analys

En sprakligt inriktad analys kommer att genomféras med fokus pa hur intervjupersonerna
berattar om olika teman. Anvands t.ex. metaforer eller vissa begrepp och uttryck i beskrivningen
av aterhamtningsprocessen och ar de i sa fall terkommande? Har analyseras pa vilket satt
berattaren anvander sig av andra berattelser som hen ar bekant med, exempelvis berattelser hen
har moétt pa olika natforum eller i den mediala debatten, for att beratta sin egen beréttelse. Pa det
sattet ar den personliga berattelsen delvis skapad av element fran den allmanna diskussionen om
exempelvis fatigue eller ME/CFS eller utmattningssyndrom.

Analys av avgorande handelser och faktorer

Denna del av analysen syftar till att gora en systematisk handelseanalys. | fokus star faktorer och
handelser som intervjupersonerna beskriver som avgérande fér aterhamtningsprocessen och hur
dessa forhaller sig till varandra. Detta ar den del av analysen som antas ha storst klinisk relevans
da den kan generera hypoteser for framtida behandlingsforskning och bidra till utveckling av
rehabiliteringsinsatser. Av sarskilt intresse har ar beskrivningar av moten med varden.

Identitet

| denna analys ar fokus hur intervjupersonerna beskriver att deras identitet forandrats under
aterhamtningsprocessen. Har analyseras dven hur de i berattelsen positionerar sig i férhallande
till den sociala kontexten, vilken utdver intervjuaren inbegriper t.ex. familj och vanner, offentlig
och alternativ vard samt offentlig fatiguediskurs i patientforum och massmedia.
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4.2 Redogor for pa vilket sitt metoden skiljer sig fran klinisk rutin eller den
ordinarie behandlingen.

Detta ar en intervjustudie av personer som har aterhamtat sig fran langvariga trotthetstillstand
och sannolikt inte langre har nagon vardkontakt utifran tréttheten. Studien ligger darfor helt
utanfor klinisk rutin.

4.3 Redogor for tidigare erfarenheter (egna och/eller andras) av den
anvanda proceduren, tekniken eller behandlingen.

Ansvarig forskare Lars-Christer Hydén har en mycket lang erfarenhet av att studera
sjukdomsberattelser. Han har forskat kring hur personer som lever med psykiska stérningar
anvander sig av berattelser for att uttrycka och férmedla sina sjukdomserfarenheter. Under de
senaste 15 aren har han arbetat med forskning kring hur personer som lever med demens
berattar och hur de kan géra det med stéd fran anhoriga. Han har ocksad medverkat i ett flertal
larobocker om berattelseforskning och om narrativa forskningsmetoder.

Doktorand Hannah Linnros har tidigare erfarenhet fran samhallsvetenskaplig forskning med
liknande ansats som i detta forskningsprojekt. Hon har aven lang klinisk erfarenhet av att arbeta
med patienter med langvarig fatigueproblematik, bade fran nuvarande arbete som psykolog pa
Mottagningen for komplicerad trotthet pa Smart- och Rehabiliteringscentrum och tidigare arbete
i Hjarnskadeteamet pa Rehabiliteringsmedicinska kliniken.

5.1 Forvantat startdatum for projektet:
Forvantat startdatum ar 2023-03-15

5.2 Forvantat slutdatum for projektet:

Forvantat slutdatum for projektet ar 2030-05-31

5.3 Tidsplan for de olika delar som ingar i projektet:

Intervjuer berdknas ske under varen, sommaren och hésten 2023.

Dataanalys beraknas paborjas under varterminen 2024.

Sammanstallning och redovisning i form av vetenskaplig publikation berdknas ske med boérjan
hostterminen 2024.

6.1 Redogor for datainsamling och datas karaktar.

Studien ar en kvalitativ intervjustudie. Upp till 12 personer kommer att intervjuas som aterhamtat
sig fran langvariga fatiguetillstand relaterade till diagnoserna ME/CFS, utmattningssyndrom och
postcovid. Dessa intervjuer férvantas kunna ge data med bredd och djup fran alla inkluderade
patientgrupper.

Inklusionskriterier for att delta i studien ar:
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1.Alder 18-65 ar

2.1 journal bekraftad tidigare diagnos utmattningssyndrom, ME/CFS och/eller postcovid
3.Tidigare sjukskriven minst 50% sjukskrivning under minst 6 manader med fatigue som
dominerande symtom

4.Definierar sig nu som aterhamtad fran sitt fatiguetillstand

5.Arbetar eller studerar nu minst 75% och/eller far sin huvudsakliga férsorjning fran arbete

Deltagarna kommer att rekryteras med lika manga personer fran alla diagnosgrupper som
namnts. Diagnos och tidigare sjukskrivning kommer att bekraftas genom att deltagarna visar upp
journalkopia eller kopia av sjukskrivningsintyg. Urvalet av deltagare kommer att géras med syfte
att uppna sa stor variation som mojligt i bakgrund och erfarenheter. Det ar inte moijligt att
selektera deltagare utifran registerdata eftersom uppgifter om aterhamtning ej finns registrerat.
Darfér kommer deltagare att rekryteras via olika typer av formella och informella natverk. Dels
kommer vardpersonal i Region Ostergdtland som méter personer med de tre diagnoserna att
kontaktas for att identifiera potentiella intervjupersoner. Som vardpersonal maste de sedan
tillfraga de tilltdnkta intervjupersonerna om samtycke till att de lamnar ut deras namn och
kontaktuppgifter till ansvariga for studien och att det gar bra att bli kontaktade via e-post eller
telefon. En annan rekryteringsvag vi kommer anvanda ar att be personer som arbetar med
aterhamtning utanfor den offentliga varden eller intresserar sig for omradet om tips pa lampliga
intervjupersoner. Ett tredje satt som kommer att anvandas ar att vanda sig till internetforum for
personer som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand. Deltagarna kommer att kontaktas
via e-post eller telefon. De kommer i forsta hand att rekryteras i Mellansverige. Infor intervjuerna
kommer deltagarna att fa skriftlig information om studien och fa ge sitt skriftliga samtycke till att
delta. Viss bakgrundsinformation kommer ocksa att samlas in.

Intervjupersonerna kommer att fa valja mellan att genomféra intervjuerna pa en plats
intervjuaren har valt eller i deras hem. Intervjuerna som genomfors kommer att vara
berattelsefokuserade och avgransade i tid till 45-60 minuter, da deltagarna fritt far delge sina
berattelser om aterhamtningsprocessen. Deltagarna kommer i foérvag att informeras om att fokus
for berattelsen ska vara aterhamtningsférloppet och de hindelser, faktorer och omstandigheter
de anser varit betydelsefulla. Berattelserna kommer att spelas in samt dven filmas for att fa med
kroppssprak och annan information som ej kommer med pa en ljudupptagning. Intervjuerna
kommer att ske i tva delar. Den forsta delen kommer att inledas med en 6ppen fraga och
deltagarna far beratta fritt, medan intervjuaren lyssnar aktivt, men utan att stalla féljdfragor. | den
andra delen kommer kompletterande fragor att stillas vid behov for fortydligande.
Bakgrundsinformation kommer att samlas in i férvag och efter intervjun foljas upp sa att den
stdmmer. Intervjuerna kommer att transkriberas och anonymiseras. Efter intervjun kommer
deltagarna att informeras om att de kan kontakta undertecknad om det finns saker de vill tillagga,
som de glomde eller inte kunde uttrycka sa som de ville. Varje deltagare kommer fa mojlighet att
ta del av den transkriberade intervjun och ge kommentarer. All data kommer att forvaras pa en
sarskild forskningsmapp pa Region Ostergétlands server med hégre sekretess som endast
undertecknad och handledare har tillgang till.

6.2 Redogor for det statistiska underlaget for studiepopulationen/
undersokningsmaterialets storlek.

ej relevant
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6.3 Hur kommer undersokningsprocedurerna att dokumenteras?

Intervjuerna kommer att spelas in samt dven filmas for att f& med kroppssprak och annan
information som ej kommer med pa en ljudupptagning.

6.4 Hur kommer insamlad data att hanteras och forvaras?

Insamlad data kommer att besta av ljudupptagningar och videofilmer i digital form samt
transkriptioner av intervjuerna. All data kommer att foérvaras pa en saker server pa Region
Ostergdtland med hdg sekretess och kan endast kommas &t och l3sas av doktorand och &vriga
medverkande i projektgruppen. Materialet kommer att avidentifieras och redovisas pa sa satt att
det ar omojligt att identifiera enstaka intervjupersoner. All forskningsdata kommer att férstoras i
sin helhet vid projektets slut, ar 2030.

7.1 Vilka risker kan ett deltagande medféra for de forskningspersoner som
ingar i forskningsprojektet?

Studien medfér inga medicinska risker

Avseende intervjuerna kan man forestalla sig att fragorna som stélls kan ge kdnslomassiga
responser som skulle kunna medféra behov av samtalskontakt. Deltagarna kommer darfor att
informeras om att uppféljande samtal med intervjuande psykolog eller annan psykolog vid Smart-
och Rehabiliteringscentrum kan erbjudas utifran behov.

7.2 Vilken nytta kan ett deltagande medfora for de forskningspersoner som
ingar i forskningsprojektet?

Att fa dela sin berattelse om aterhamtning fran langvarig fatigue kan tjana ett terapeutiskt syfte
och ett altruistiskt 6nskemal om att egna upplevelser av sjukdom och tillfrisknande kan komma
till nytta for nagon annan som drabbats av liknande problematik.

7.3 Gor en vardering av forhallandet mellan riskerna och nyttan av
projektet.

Studien beddéms e utgora nagon risk for forskningspersonernas halsa, sakerhet och personliga
integritet da data kommer att kodas och lagras pa ett sakert satt. Genom att bidra till att 6ka
kunskapen om vad som kan hjalpa personer att aterhamta sig fran langvariga fatiguetillstand kan
studien generera hypoteser for framtida behandlingsforskning och i forlangningen leda till
utveckling av effektiva, evidensbaserade rehabiliteringsinsatser. Da sddan kunskap i hog grad
saknas kan det vetenskapliga vardet anses vara mycket stort i forhallande till de mycket sma risker
som deltagandet innebar.

7.4 Beskriv hur projektet har utformats for att minimera riskerna for
forskningspersonerna.

Intervjupersonerna ar kognitivt friska och kan darfor fatta informerade beslut om sitt deltagande.
Deltagande i studien innebar inga invasiva interventioner. Majligen kan intervjupersonerna bli
kdanslomassigt berérda av det de berattar. Doktorand Hannah Linnros som genomfér intervjuerna
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har lang klinisk erfarenhet av att moéta personer med langvarig fatigueproblematik och kan
erbjuda stod i intervjusituationen. Om behov uppstar om uppféljande samtal kan detta erbjudas
av Hannabh Linnros eller, om sa 6nskas, en annan psykolog vid Smart- och Rehabiliteringscentrum.

7.5 ldentifiera och precisera om eventuella etiska problem
(nackdelar/férdelar) kan uppsta i ett vidare perspektiv genom
forskningsprojektet.

Studiens transdiagnostiska ansats innebar att resultaten kan vara av varde aven fér behandling av
andra patientgrupper med langvariga fatiguetillstand, t.ex. IBS, fibromyalgi, MS och
cancerrelaterad fatigue.

8.1 Hur gors urvalet av forskningspersoner?

Deltagarna kommer att rekryteras som tidigare haft diagnoserna utmattnignssyndrom, ME/CFS
eller postcovid. En jamn férdelning mellan diagnosgrupperna kommer att efterstravas. Diagnos
och tidigare sjukskrivning kommer att bekraftas genom att deltagarna tillhandahaller journalkopia
eller kopia av sjukskrivningsintyg. Urvalet av deltagare kommer att géras med syfte att uppna sa
stor variation som mojligt i bakgrund och erfarenheter. En stravan ar att inkludera minst 25%
man. Personer som haft mattliga till mycket stora begransningar kommer att inkluderas. | detta
sammanhang kan mattliga begransningar innebara att personen klarar av de flesta normala
hushallssysslor, men i begransad omfattning, medan mycket stora begransningar innebar att vara
hembunden eller mestadels sangliggande.

Det ar inte maijligt att selektera deltagare utifran registerdata eftersom uppgifter om
aterhamtning ej finns registrerat. Darfor kommer deltagare att rekryteras via olika typer av
formella och informella nitverk. Dels kommer vardpersonal i Region Ostergétland som méter
personer med de tre diagnoserna att kontaktas for att identifiera potentiella intervjupersoner.
Som vardpersonal maste de sedan tillfraga de tilltankta intervjupersonerna om samtycke till att
de lamnar ut deras namn och kontaktuppgifter till ansvariga for studien och att det gar bra att bli
kontaktade via e-post eller telefon. En annan rekryteringsvag vi kommer anvanda ar att be
personer som arbetar med aterhamtning utanfor den offentliga varden eller intresserar sig for
omradet om tips pa lampliga intervjupersoner. Ett tredje satt som kommer att anvandas ar att
vanda sig till internetforum fér personer som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand.
Deltagarna kommer att kontaktas via e-post eller telefon. De kommer i férsta hand att rekryteras i
Mellansverige. Infor intervjuerna kommer deltagarna att fa skriftlig information om studien och fa
ge sitt skriftliga samtycke till att delta. Viss bakgrundsinformation kommer ocksa att samlas in.

8.2 Hur manga forskningspersoner kommer att inkluderas i
forskningsprojektet?

Upp till 12 personer kommer att intervjuas som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand
relaterade till diagnoserna ME/CFS, utmattningssyndrom och postcovid. Dessa intervjuer
forvantas kunna ge data med bredd och djup fran alla inkluderade patientgrupper.

8.3 Vilka urvalskriterier kommer att anvandas for inklusion?
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Inklusionskriterier for att delta i studien ar:

1.Alder 18-65 ar

2.1 journal bekraftad tidigare diagnos utmattningssyndrom, ME/CFS och/eller postcovid
3.Tidigare sjukskriven minst 50% sjukskrivning under minst 6 manader med fatigue som
dominerande symtom

4 .Definierar sig nu som aterhamtad fran sitt fatiguetillstand

5.Arbetar eller studerar nu minst 75% och/eller far sin huvudsakliga férsorjning fran arbete

8.4 Vilka urvalskriterier kommer att anvandas for exklusion?

Ej aktuellt

8.5 Ange relationen mellan forskare och forskningspersonerna.

Forskaren som genomfér och analyserar intervjuerna har ingen tidigare relation till de
forskningspersoner som ingar i studien. Det férekommer ingen typ av behandlingsrelation eller
annat beroendeforhallande.

8.6 Vilket forsakringsskydd finns for de forskningspersoner som deltar i
forskningsprojektet?

Deltagarna omfattas av samma sidkerhet och férsakringsskydd som patienter som utreds och
behandlas pa Universitetssjukhuset i Linkoping. Doktorand Hannah Linnros som genomfor
intervjuerna ar anstilld p& Region Ostergétland.

8.7 Redogor for den beredskap som finns for att hantera ovantade bifynd
eller handelser under forskningsprocessen som kan dventyra
forskningspersonernas sikerhet.

Vi forvantar oss inga ovantade komplikationer eller bifynd.

8.8 Kommer ekonomisk ersattning eller andra formaner betalas ut till
forskningspersonerna?

Nej

9.1 Kommer forskningspersonerna att informeras om forskningsprojektet
och tillfragas om de vill vara med eller inte?

Ja

9.1.1 [Om Ja 9.1] Hur, nar (i vilket skede) och av vem informeras och
tillfragas forskningspersonerna?

Presumtiva forskningspersoner som rekryteras via vardpersonal kommer att informeras muntligt
om studien nir de givit samtycke att bli uppringda av doktorand Hannah Linnros. Ovriga
forskningspersoner som kan vara aktuella for deltagande i studien kommer att kontaktas via
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telefon for att tillfragas om deltagande. Om de ar intresserade av att delta kommer de att fa
skriftlig information och samtyckesblankett hemskickat via post tillsammans med formular for
ifyllnad av bakgrundsinformation (se bilagor). Om fragor uppstar kan de nar som helst kontakta
ansvariga forskare, bade innan och efter intervjun. Aven vid intervjutillfillet finns mojlighet att
stalla fragor.

Underskrivna samtycken omhandertas av forskningsledaren i en parm i ett for journal- och
forskningshandlingar sdkert arkiv pa Smart- och Rehabiliteringscentrum.

9.2 Kommer barn under 18 ar att inga i forskningsprojektet?
Nej

9.3 Kommer forskningspersoner, vars mening pa grund av sjukdom, psykisk
storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande forhallande inte
kan inhdamtas, att inga i forskningsprojektet?

Nej

10.1 Kommer projektet att begira ut uppgifter fran ett befintligt register?
Nej

11.1 Finns det relevanta resultat fran djurforsok?

Ej aktuellt

12.1 Hur garanteras tillgang till data for forskningshuvudmannen och
medverkande forskare?

Samtliga medverkande forskare finns pa Smart- och Rehabiliteringscentrum
(forskningshuvudmannen), utom huvudansvarig forskare, som finns vid Linkdpings Universitet. En
overenskommelse finns om att samtliga forskare far ta del av materialet.

12.2 Vem eller vilka ansvarar for databearbetning och skriftlig redovisning
av resultaten?

Doktorand Hannah Linnros och huvudansvarig forskare Lars-Christer Hydén ansvarar for
bearbetning och analys av data fran intervjuerna samt skriftlig redovisning.

12.3 Hur och nar planeras resultaten att offentliggoras?

Resultaten planeras att publiceras i vetenskapliga tidskrifter inom omradet. Studien utgoér en
delstudie i doktorand Hannah Linnros avhandlingsprojekt och kommer dven att publiceras i
hennes doktorsavhandling. Resultaten kommer dven att redovisas vid nationella och
internationella kongresser.
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12.4 Pa vilket satt garanteras forskningspersonernas ratt till integritet nar
materialet offentliggors?

| publikationer kommer materialet att redovisas pa ett sddant satt att individer inte kan
identifieras.

13.1 Redovisa eventuella ekonomiska 6verenskommelser med bidragsgivare
eller andra finansidrer (namn och belopp).

Studien finansieras genom doktorand Hannah Linnros anstilining vid Region Ostergétland och
genomférs inom ramarna for hennes tjanst. Vissa mindre externa belopp har sékts och beviljats
och kommer att delfinansiera projektet.

13.2 Redovisa forskningshuvudmannens, huvudansvarig forskares och
medverkande forskares egna ekonomiska intressen.

Det finns inga egna/personliga finansiella intressen i studien.
Forskningsplan

Den sammanfattande beskrivningen av forskningsprojektet ska forstas av fackman. Den kan
lampligen utformas enligt féljande:

Vetenskaplig fragestallning: En redogorelse for det 6vergripande syftet med det féreslagna
forskningsprojektet samt specifika mal (primara och sekundara fragestallningar).
Omradesoversikt: Ge ett sammandrag av egna och andras forskning och tidigare resultat inom
forskningsomradet. Oversikten ska tydliggdra det aktuella projektets relevans. Nyckelreferenser
ska anges.

Projektbeskrivning: Gor en sammanfattning av projektets/motsvarande upplaggning. Urval av
forskningspersoner, procedurer, metoder med mera ska tydligt redovisas. Det ska framga hur
metoder, urval och procedurer kan ge svar pa de specifika fragestallningarna. Om flera delprojekt
avses anges sekvens for genomforande och pa vilket satt ett efterféljande delprojekts
upplaggning kan bero av resultaten av ett foregadende.

Betydelse: Ge en kortfattad redogorelse for projektets betydelse for forskningsomradet.
Preliminara resultat: Kan i férekommande fall anges.

SKA VARA PA SVENSKA ELLER ENGELSKA.

Projektbeskrivning_narrativ_analys_aterhamtning_fatigue_2022-12-29.docx.pdf
2022-12-30 - Avvakta avgift - inkommen ansdkan - 99.87KB

Information till forskningspersoner och samtyckesformular

Etikprovningsmyndigheten behover alltid ta del av all information som kommer att ges till
forskningspersonen i samband med tillfrdgan om deltagande. Badde den information som ska ges
muntligt och den som ska ges skriftligt. Om vardnadshavare ska samtycka till deltagande ska dven
den information som ges till vardnadshavarna bifogas. Om anhorig ska ges maéjlighet att motsatta
sig deltagande ska dven den information som ges till anhorig bifogas.

Etikprovningsmyndigheten rekommenderar att var stédmall for forskningspersonsinformation
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anvands, den hittar du pa www.etikprovning.se
SKA VARA PA SVENSKA.

Forskningsinformation_och_samtyckesblankett_terhmtning_frn_Ingvarig_fatigue_final.docx.pdf
2022-12-30 - Avvakta avgift - inkommen ansdkan - 44.6KB

CV for ansvarig forskare

Bifoga CV for ansvarig forskare.

| undantagsfall kan icke disputerad forskare godtas om annan medverkande disputerad forskare
uttalat att forskningen sker under aktivt 6verinseende av denne. Uttalandet intygas vid signering
av disputerad forskare. CV for den disputerade ska dven bifogas.

SKA VARA PA SVENSKA ELLER ENGELSKA.

Hyden_CV_2022_Svenska.docx.pdf
2022-12-30 - Avvakta avgift - inkommen ansdkan - 103.29KB

| och med att ans6kan undertecknas intygar du som ar ansvarig forskare samt du som ar behorig
foretradare foljande;

« Att den information som lamnas i ansékan om etikprévning och samtliga medféljande
bilagor ar riktig och fullstandig.

« Att verksamhetsansvariga i samtliga medverkande verksamheter ar informerade om
forskningsprojektets innehall och utférande och att de har samtyckt till att delta i studien.

o Att du sakerstallt att det i samtliga medverkande verksamheter finns resurser som
garanterar forskningspersonernas sakerhet och integritet vid genomférandet av den
forskning som beskrivs i ansdkan.

o Att ansvarig forskare ges ratt att foretrada huvudmannen i alla framtida kontakter med
Etikprévningsmyndigheten som rér detta forskningsprojekt samt anséka om andringar i
forskningsprojektet.

 Att du tagit del av Etikprévningsmyndighetens information om hantering av
personuppgifter pd myndighetens webbplats.

Behorig foretradare for forskningshuvudmannen
Malin Maria Wihlborg
Signatur behorig foretradare

Signatur-behorig-foretradare.pdf
2022-12-30 - Avvakta avgift - inkommen ansdkan - 30.45KB

Ar behérig foretridare ordinarie eller tillférordnad?

Ordinarie foretradare

Signatur huvudansvarig forskare

Etikprévningsmyndigheten
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Signatur-huvudansvarig-forskare.pdf
2022-12-30 - Avvakta avgift - inkommen ansdkan - 29.8KB

Beslut och handlingar fran Etikprovningsmyndigheten
Beslutsbrev och andra handlingar fran Etikprévningsmyndigheten i relation till denna ansékan

2022-07329-01_Avgiftsavisering.pdf
2022-12-30 - Avvakta avgift - inkommen ansdkan - 34.51KB

2022-07329-01_Ansokan_Godkand_med_villkor.pdf
2023-03-20 - Beslutad, godkand med villkor - 46.85KB
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Projektplan

En intervjustudie om aterhamtning fran langvarig fatigue: avgérande
handelser och faktorer

1. Bakgrund

1.1 Inledning

Langvarig fatigue forekommer vid en mangd olika sjukdomstillstand och diagnoser och dr en mycket
vanlig s6korsak inom varden [1-3]. Idag saknas i hog grad evidensbaserade behandlingar och
rehabiliteringsatgarder vad géller langvariga fatiguetillstdnd och vad géller fatiguediagnosen ME/CFS
saknas dven konsensus avseende tillstadndets etiologi [4]. Varden har dven svart att hjalpa personer
som drabbats av fatigue och andra symtom efter covid-19, s.k. postcovid, da tillstdndet av manga
uppfattas som nagot nytt och riktlinjer och rekommendationer saknats [5]. Bristen pa
evidensbaserade interventioner och konsensus inom varden medfor att patienter ofta uppfattar att
langvariga trotthetstillstand inte ar behandlingsbara och att prognosen inte ar sarskilt god.

Ett steg for att utveckla behandlingsmetoder ar att utforska de upplevelser som patienter som
aterhamtat sig fran langvariga trotthetstillstand lyfter fram. Denna typ av sjukdomsberattelser om
aterhamtningsprocessen kan ge en antydan vilka omstandigheter, erfarenheter och faktorer som ur
ett patientperspektiv ar viktiga for att en aterhamtning skall kunna ske. Det ar en kunskap som kan ha
betydelse for presentation och utformning av behandlingsalternativ/metoder for trétthetstillstand
som gor att vi pa sikt kan erbjuda evidensbaserade, effektiva behandlingar fér ME/CFS och liknande
fatiguetillstand.

1.2 Fatigue - ett transdiagnostiskt symtom

Ordet fatigue betyder egentligen trétthet och brukar anvandas i medicinska sammanhang for att
beskriva en typ av trotthet som inte gar dver vid vila [1]. Symtomet fatigue upplevs ofta som mycket
begrdansande av den som drabbas. Patienter med fatigue rapporterar lagre livskvalitet an de med
cancer och stroke [6]. Fatigue ar huvudsymtomet vid diagnoserna utmattningssyndrom (UMS) samt
myalgisk encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) [7]. Under den pagaende pandemin har
manga rapporterat bestaende fatigue trots lindrig COVID-19 [8-10]. Gemensamt for alla tre
tillstdnden ar att diagnos inte kan stéllas genom medicinska undersékningsmetoder som blodprov
eller rontgen utan faststalls genom att patientens anamnes inhdmtas och varderas i forhallande till
olika symtomkriterier.

Utmattningssyndrom

Diagnosen utmattningssyndrom (UMS) har utvecklats i Sverige och ingar sedan januari 2005 i
sjukdomsklassifikationssystemet ICD-10 med diagnoskoden F43.8A. For att fa diagnosen UMS krévs
enligt diagnoskriterierna [11] fysiska och psykiska symtom pa utmattning under minst tva veckor,
vilka ska ha utvecklats till f6ljd av en eller flera identifierbara stressfaktorer vilka har férelegat under
minst sex manader. Symtombilden domineras av pataglig brist pa psykisk energi, vilket visar sig i
minskad foretagsamhet, minskad uthallighet eller forlangd aterhamtningstid i samband med psykisk
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belastning. Utbver kriterierna ovan ska minst fyra av foljande symtom ha forelegat i stort sett varje
dag under samma tvaveckorsperiod:

Koncentrationssvarigheter eller minnesstérning

Patagligt nedsatt formaga att hantera krav eller att géra saker under tidspress
Kanslomassig labilitet eller irritabilitet

S6mnstorning

Pataglig kroppslig svaghet eller uttréttbarhet

Fysiska symtom sasom vark, brostsmartor, hjartklappning, magtarmbesvar, yrsel eller
ljudkanslighet.

SR

Symtomen ska orsaka ett kliniskt signifikant lidande eller férsamrad funktion i arbete, socialt eller i
andra viktiga avseenden och de far inte bero pa direkta fysiologiska effekter av ndgon substans (t.ex.
missbruksdrog, medicinering) eller ndgon somatisk sjukdom/skada (t.ex. hypothyreoidism, diabetes,
infektionssjukdom). Om kriterierna for egentlig depression, dystymi eller generaliserat
angestsyndrom samtidigt ar uppfyllda anges utmattningssyndrom enbart som tilldggsspecifikation till
den aktuella diagnosen.

ME/CFS

Nar det giller ME/CFS (Myalgisk encephalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome) finns idag flera
olika diagnoskriterier och det saknas konsensus kring vilka som ar bast. Aktuell forskning tyder pa att
vidare diagnoskriterier fangar patientgruppen lika val som snavare kriterier [12]. | en kartlaggning
fran Socialstyrelsen 2018 (ref) anger majoriteten av dem som sitter diagnosen att de anvander de
s.k. Kanadakriterierna [13] vilka anses som sndvare dn en del andra diagnoskriterier. Det ar ocksa de
kriterier som rekommenderas i olika kunskapsstéd i Sverige, som nationellt kliniskt kunskapsstéd och
Viss [14]. Enligt dessa kriterier ska patienten ha:

1. Nytillkommen trétthet med anstrangningsutlost forsamring som kvarstar minst ett dygn, s.k.
PEM

Sémnstorning

Smarta

Neurologiska/kognitiva manifestation

Autonoma/neuroendokrina/immunologiska manifestationer

ko

En forutsattning ar att symtomen ska varat i mer dn sex manader och att annan somatisk eller
psykiatrisk sjukdom som forklarar symtomatologin har uteslutits [13].

Post covid

| oktober 2021 publicerade WHO en definition som togs fram genom en konsensusprocess mellan
olika experter varlden 6ver [15]. | WHO:s definition av postcovid ska symtomen ha utvecklats efter
covid-19-infektion och inte kunna férklaras med hjalp av andra diagnoser. Symtomen ska vara
kvarstaende tre manader efter genomgangen infektion. De kan vara fluktuerande 6ver tid. Det finns
inga specifika symtom som maste inga for att diagnos ska stéllas, vilket skiljer diagnosen fran UMS
och ME/CFS. Exempel pa aterkommande symtom som rapporterats i vetenskapliga studier ar [16]:

Andfaddhet eller andningssvarigheter
Extrem trotthet (fysisk och mental)
Feber eller feberkansla

Forandrat smak- och luktsinne
Huvudvark

vk wbde
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Hog vilopuls eller hjartklappning

Kognitiv nedsattning

Mag- och tarmproblem

Muskelsvaghet och neurologiska symtom som domningar
10 Psykisk ohalsa (angest, nedstimdhet)

11. Smarta

12. SOmnstérningar

0 ® N o

Transdiagnostiska likheter

Den som studerar symtomlistorna ovan ser snart att det férekommer en hel del 6verlappningar
mellan de olika diagnoserna utmattningssyndrom, ME/CFS och postcovid; att det finns
transdiagnostiska likheter. Transdiagnostiska symtom som kan inga i alla tillstand ar till exempel
trétthet, sémnstdrning, smarta och kognitiva svarigheter vid alla tillstdnd. Aven andra kroppsliga
symtom som t.ex. hjartklappning och mag- och tarmbesvar kan férekomma vid alla diagnoser. Det
finns ocksa en del studier som tyder pa att vissa sarbarhetsfaktorer kan vara gemensamma.
Utmattningssyndrom foregas per definition av psykosocial belastning [17], vilket ocksa i vissa fall, inte
minst avseende tidiga negativa handelser, har rapporterats vid ME/CFS [18, 19]. Farska studier av
langdragna besvar vid postcovid visar ocksa en 6kad risk vid viss tidigare samsjuklighet [20]. En annan
likhet ar att kvinnor ar markant 6verrepresenterade i alla diagnosgrupperna [21-23]. Dessa
transdiagnostiska likheter innebar ocksa att det kan finnas intressanta gemensamma upplevelser och
erfarenheter av sjukdom och eventuella dterhdmtningsprocessen, som kan vara av kliniskt intresse
for att utveckla och férbattra behandlingsmetoder.

1.3 Tre omstridda diagnoser

Ytterligare en gemensam namnare vad galler ME/CFS, utmattningssyndrom och postcovid ar bristen
pa evidens och konsensus vad géller vilken typ av behandling som kan minska de begransningar som
fatigue och andra relaterade symtom medfér. De tre diagnoserna kan darfor alla definieras som
omstridda, pa engelska benamnda som "contested illness” [24, 25].

Vad betraffar utmattningssyndrom sa ar det en svensk diagnos vilket begransar mangden forskning
pa diagnosen [26]. Behandlingsstudier som hittills publicerats ger visst positivt stod for KBT-
behandling vad galler symtomlindring, men ingen tydligt 6kad arbetsférmaga [27]. Under senare tid
har en debatt om diagnosens validitet pagatt dar bl.a. kritik framférts om att tillstandet
utmattningssyndrom togs in i den svenska versionen av ICD.10 innan nagra studier alls publicerats,
vilket strider mot gangse internationella procedurer. En arbetsgrupp har nu tillsatts for att se 6ver
och uppdatera géllande diagnoskriterier [28].

Gallande ME/CFS har KBT och GET (graderad 6kning av fysisk aktivitet) linge ansetts vara den
behandling som haft starkast evidens [29], men nyligen reviderades de brittiska riktlinjer (NICE-
guidelines) som varit tongivande inom omradet och man har tagit bort KBT som rekommenderad
behandling [30]. Enligt de nya riktlinjerna far KBT endast erbjudas som behandling mot sekundar
psykisk ohilsa (dubbelkolla). Konflikten inom forskningsfaltet 4r mer uttalad dn ndgonsin och
vardpersonal och forskare i saval Storbritannien som andra lander har i bl.a. upprop i the Lancet
kritiserat hur arbetet med att ta fram de nya riktlinjerna har gatt till [31, 32]. De menar att processen
i kommittén styrts mer av ideologi an ett vetenskapligt forhallningssatt, bl.a. genom att vilja icke-
validerade diagnoskriterier for att definiera ME/CFS. Detta medforde att flertalet studier som visade
evidens for KBT och GET inte kom med i den systematiska 6versikten, eftersom de anvande andra



0€-¢T-2coc

7¢20SE-10-62¢€L0-¢2C0C

ueRYBIpuAwsbuluAg 1d) g

diagnoskriterier for inklusion av patienter. Vidare anser kritikerna att GRADE-riktlinjerna for
evidensvardering anvants pa ett felaktigt satt for att nedgradera viss evidens, samtidigt som
anekdotiska data anvants for att havda att GET ar skadligt, trots att mer tillforlitlig forskning fanns att
tillga som havdade motsatsen. | slutdndan hoppade tre professionella representanter av fran
kommittén. Patientféreningarna i flera lander foresprakar generellt ett strikt biomedicinskt synsatt pa
diagnosen [33-35] och motarbetar pa flera hall forskning som i stillet grundar sig pa ett
biopsykosocialt perspektiv [36]. | vissa fall har reella hot framférts mot forskare [37]. | Danmark har
en politisk kampanj resulterat i ett beslut i folketinget att behandling av ME/CFS ska ske inom
somatisk vard och ej ska klassas som ett funktionellt tillstand [38].

Postcovid ar sa nytt att det i siginnebar att det annu finns for lite behandlingsforskning att luta sig
emot, dven om det diskuteras om postcovid i vissa fall kan inférlivas i ME/CFS, da symtombilden &r
liknande och tillstandet uppstatt i anslutning till infektion [39]. Har finns en tendens att debatten
utvecklas pa ett liknande satt som skett med ME/CFS-diagnosen [40, 41].

Sammanfattningsvis skapar de ovan beskrivna omstridda diagnoserna - contested illnesses - ett
spanningsfalt for bade patienter och behandlare med polariserade val och majligheter. Att ha en
sadan diagnos har troligen ocksa betydelse for patienter bade vad giller a) sattet att uppfatta och
forsta sitt eget sjukdomstillstand, (b) sin bendgenhet att soka vard och (c) benigenhet att till sig och
folja behandling (compliance).

1.4 Fatigue och aterhamtning

Vad menas med aterhdmtning?

Att ha aterhamtat sig fran ett sjukdomstillstand kan definieras pa olika satt. Forstaelsen av
aterhamtning eller tillfrisknande, pa engelska recovery, kan relateras till olika tolkningar av sjukdom
och hélsa. Mengshoel och Feiring [42] beskriver tva skilda satt att se pa aterhamtning. Det forsta
synsattet ligger mer i linje med det svenska begreppet tillfrisknande, da det relaterar till en
behandlings lakande effekter och ar resultatinriktat. Det andra synsattet ser aterhamtning fran
sjukdom mer som en personligt upplevd process med fokus pa sjukdomsupplevelsen och
erfarenheter av att hantera sjukdomen i situationer i verkliga livet. De efterlyser ett forhallningssatt i
varden dar bada synsatten pa tillfriskande/aterhamtning ar integrerade, framfoérallt nar det galler
langvariga, komplexa tillstand som i hog grad kraver en personcentrerad vard.

| Storbritannien har narrativt inriktad recoveryforskning bedrivits inom omradet mental hilsa sedan
1990-talet. Av en systematisk dversikt fran 2019 [43] framgar att berattelser om aterhamtning fran
mental ohalsa 4r multidimensionella, pa sa satt att de uttrycker personliga meningsskapande
processer samtidigt som de lyfter fram framjande och hindrande faktorer bade pa individuell,
sociokulturell och systemisk niva. Aterkommande &r icke-linjira berattelser, dvs berattelser om en
process som innehaller bade framsteg och bakslag.

Hittills finns mycket lite recoveryforskning vad géller langvariga fatiguetillstdnd. Den forskning som
finns bekraftar bilden av aterhdmtning som en process som inte i férsta hand handlar om att bli
symtomfri, utan for manga handlar om att kunna lamna sjukrollen och aterfa en kansla av normalitet
[44]. Med tiden utvecklas nya satt att se pa och hantera tréttheten, med en ny balans mellan trétthet
och vardagsliv [45]. | recoveryforskningen finns ett antal teman som lyfts fram som speciellt viktiga
och som ar relevanta for forskning om aterhamtning fran fatiguetillstand: (1) méten med varden; (2)
identitet, och (3) offentliga/kulturella sjukdomsdiskurser.
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Méten med varden

Att lida av ett tillstdnd dar diagnosen pa olika satt ar ifrdgasatt - contested illness- paverkar pa olika
satt den drabbades mote med varden. | en amerikansk studie rapporterades nyligen att en stor
majoritet av patienter med ME/CFS upplevde bristande stod och negativa erfarenheter i métet med
varden [46]. Patienterna beskrev att Ikare uppfattade symtomen som beroende pa andra orsaker
och att de rekommenderade behandlingar som patienterna upplevde som ineffektiva eller skadliga.
Runt en tredjedel upplevde att Iakaren inte trodde pa att de var sjuka, eftersom inga biomedicinska
indikationer pa sjukdom hittades i t.ex. blodprov.

Liknande erfarenheter har rapporterats nyligen nar det galler postcovid. | en brittisk studie fran 2021
beskriver manga patienter med kvarstaende symtom efter covid-19 att de kdnner sig 6vergivna och
bortglomda, sarskilt de som inte vardats pa sjukhus och som inte fatt méjlighet att testa sig for covid-
19 [47]. Upplevelser av att inte bli trodda av vardpersonal ar vanliga hos postcovidpatienter och
manga berittar om att symtomen ifragasatts. Aven i Sverige har brister i bemétandet av
postcovidpatienter rapporterats [5].

Identitet och langvarig sjukdom

Den paverkan som sjukdom har pa en persons identitet kan beskrivas som en biografisk storning eller
avbrott dar den beréttelse en person konstruerat om sitt liv, det forflutna, nuet och framtiden
omtolkas och férdndras som en konsekvens av sjukdomen [48, 49]. Langvariga tillstdnd som t.ex.
ME/CFS medfér manga férluster fér den drabbade och dennes familj, genom t.ex. minskad energi,
kognitiv formaga, samtidigt som det finns en osdkerhet kring prognosen, nagot som kan fa
konsekvenser for identiteten. Tidigare studier av ME/CFS visar att tillstandet medfor en
genomgripande storning i den drabbades livsberattelse genom tillstandets paverkan pa sjalvbild,
sociala roller och varderade aktiviteter [50].

Aven i forskning med fokus pa aterhiamtning har férandring av den drabbades identitet
uppmarksammats. Som nimndes tidigare kan aterhamtning fér den som drabbats lika mycket handla
om att lamna en sjukroll och om att aterta andra sociala roller som att bli fri frdn symtom [44]. Nar
sjukdomsidentiteten upphor att vara en kalla till samhorighet och gemenskap med andra drabbade
finns dock en risk att hamna i ett nytt utanforskap, vilket personer som aterhamtat sig fran ME/CFS
vittnat om [51]. Att g& fran frisk till sjuk till frisk kan darmed sigas innebara dubbla rekonstruktioner
av livsberittelsen, da livet efter sjukdomen ofta ser valdigt annorlunda ut an innan insjuknandet.

Fatiguediskursen

Den sociala kontext patienten befinner sig i ar inte begransad till méten med vardpersonal och andra
personer i narmiljon, utan inbegriper dven en stérre samhallelig kontext. Vid langvariga
sjukdomstillstand, sarskilt om de ar omstridda, behéver den drabbade hitta satt att forhalla sig till
kulturella och institutionella sjukdomsnarrativ for att férsta sin sjukdomsupplevelse och vad som ar
moijligt att foérvanta sig nar det t.ex. giller behandling och prognos. Tidigare forskning visar hur
delandet av sjukdomsberattelser om ME/CFS pa t.ex. bloggar anvands som ett satt att forhalla sig till
traditionella sjukdomsnarrativ, utmana kulturella narrativ och géra motstand mot institutionella
narrativ om sjukdomsprocessen [25].

Debatten om ME/CFS, postcovid och utmattningssyndrom har férts bade i Lakartidningen, de stora
dagstidningarna och i TV, t.ex. i program som Malou efter tio [40]. Nar det galler ME/CFS har
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diagnosen i perioder fatt mycket uppmarksamhet da drabbade i desperation valt att avsluta sitt liv
eller da narstaende dodat drabbade i syfte att hjalpa dem slippa sitt lidande, som i fallet med morden
pa tva barn i Bjarred [52]. De som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand uppmarksammas
daremot knappast alls i den offentliga debatten. For att férandra detta har patientforum skapats dar
personer som aterhamtat sig delar sina berattelser for att sprida hopp och utmana dominerande
sjukdomsnarrativ [53]. Ofta méter dock dessa forum motstand fran patientféreningar for personer
med ME/CFS, vilka féresprakar ett rent biomedicinskt synsatt och ifragasatter alla behandlingar som
bygger pa kognitiva tekniker. Sammanfattningsvis finns en offentlig diskurs om langvariga
trotthetstillstand som i stor utstrackning préglas av att diagnoserna ar omstridda. De pagaende
debatterna om de tre fatiguetillstanden tydliggor ocksa att forskning alltid bedrivs i ett socialt
sammanhang som t.ex. paverkar val av fokus och fragestallningar.

Berdttelser om sjukdom och aterhdmtning

Att studera berattelser om upplevelse av sjukdom, sjukdomsnarrativer, ar ett satt att |ata patienters
roster om erfarenheter av lidande och utsatthet komma fram och bidra till en mer patientcentrerad
vard [49]. S&dana studier okar forstaelsen for hur patienter forsoker hantera sin férandrade
livssituation och belyser dven fragor kring den identitetsproblematik som ofta féljer med kronisk
sjukdom[49] [54]. Inom fatigueomradet har en hel del narrativt inriktad forskning gjorts som tkat
kunskapen om hur personer med ME/CFS upplever sitt tillstand [24, 25, 55] men det saknas i hog
grad forskning med fokus pa aterhamtning. For fordjupad forstaelse av fatiguetillstand och vad som
kan underlatta dterhamtning ar det viktigt att dven sddana berittelser uppmarksammas inom
forskningen. Genom att studera dessa berattelser kan vi fa 6kad kunskap om vad som kan vara
hjalpsamt, vilken ytterligare behandlingsforskning som behdévs och hur vi i férlangningen ska arbeta
kliniskt med rehabilitering vid langvariga trotthetstillstand.

Sammanfattningsvis: Aven om det finns en del forskning om sjukdomsberittelser vid
fatiguerelaterade sjukdomstillstand saknas annu kunskap om hur personer med nagon av de tre
diagnoserna berattar om aterhamtningsprocesser. Av speciellt intresse &r den roll som varden spelar,
hur patienters identitet utmanas, férandras och utvecklas (och avvecklas), och hur den samhalleliga
diskussionen om de tre sjukdomarna kommer att paverka aterhamtningsprocessen.

2. Syfte/fragestallning

Syftet med studien ar att férdjupa forstaelsen av aterhamtningsprocessen hos patienter som kunnat
oka sin funktion och upplevda halsa efter olika langvariga fatiguetillstand. Fragestallningar i fokus for
studien ar:

1. Hur beskriver patienterna dterhamtningsprocessen som en helhet?

2. Vilka handelser och faktorer beskriver intervjupersonerna som avgorande for
aterhamtningsprocessen?

3. Hur beskrivs méten med varden?

4. Hur beskriver intervjupersonernas att deras identitet och sjalvbild férandras genom
aterhamtningsprocessen?

5. Hur anvander och forhaller sig intervjupersonerna till de fatiguediskurser som aterfinns i
massmedier och sociala medier?
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3. Metod och material
3.1 Inledning

| fokus for denna kvalitativa studie star upplevelser av aterhamtning fran langvariga fatiguetillstand. |
fokuserade forskningsintervjuer kommer deltagarna att ges maijlighet att beratta om sin
aterhamtningsprocess och de faktorer och hindelser de anser ha varit betydelsefulla. Dessa
berattelser utgor det material som kommer att analyseras. De kan forstas som uttryck for personliga
upplevelser och identitetsprocesser samtidigt som de forhaller sig till en storre kontext dar olika, ofta
motstridiga, kulturella narrativ om sjukdom och aterhdmtning aterfinns, t.ex. i offentlig debatt, inom
sjukvarden och inom olika patientforum.

3.2 Material/intervjupersoner

Upp till 12 personer kommer att intervjuas som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand
relaterade till diagnoserna ME/CFS, utmattningssyndrom och postcovid. Dessa intervjuer forvantas
kunna ge data med bredd och djup fran alla inkluderade patientgrupper.

Inklusionskriterier for att delta i studien ar:

1. Alder 18-65 ar
| journal bekriftad tidigare diagnos utmattningssyndrom, ME/CFS och/eller postcovid

3. Tidigare sjukskriven minst 50% sjukskrivning under minst 6 manader med fatigue som
dominerande symtom

4. Definierar sig nu som aterhamtad fran sitt fatiguetillstand

5. Arbetar eller studerar nu minst 75% och/eller far sin huvudsakliga forsorjning fran arbete

Deltagarna kommer att rekryteras med lika manga personer fran alla diagnosgrupper som namnts.
Diagnos och tidigare sjukskrivning kommer att bekraftas genom att deltagarna tillhandahaller
journalkopia eller kopia av sjukskrivningsintyg. Urvalet av deltagare kommer att géras med syfte att
uppna sa stor variation som mojligt i bakgrund och erfarenheter. En stravan ar att inkludera minst
25% man. Personer som haft mattliga till mycket stora begransningar kommer att inkluderas. | detta
sammanhang kan mattliga begransningar innebara att personen klarar av de flesta normala
hushallssysslor, men i begransad omfattning, medan mycket stora begransningar innebar att vara
hembunden eller mestadels sangliggande.

Det ar inte mojligt att selektera deltagare utifran registerdata eftersom uppgifter om aterhamtning ej
finns registrerat. Darfér kommer deltagare att rekryteras via olika typer av formella och informella
natverk. Dels kommer vardpersonal i Region Ostergétland som méter personer med de tre
diagnoserna att kontaktas for att identifiera potentiella intervjupersoner. Som vardpersonal maste de
sedan tillfraga de tilltdnkta intervjupersonerna om samtycke till att de [amnar ut deras namn och
kontaktuppgifter till ansvariga for studien och att det gar bra att bli kontaktade via e-post eller
telefon. En annan rekryteringsvag vi kommer anvanda ar att be personer som arbetar med
aterhamtning utanfor den offentliga varden eller intresserar sig for omradet om tips pa lampliga
intervjupersoner. Ett tredje satt som kommer att anvandas ar att vinda sig till internetforum for
personer som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstdnd. Deltagarna kommer att kontaktas via e-
post eller telefon. De kommer i férsta hand att rekryteras i Mellansverige. Infor intervjuerna kommer
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deltagarna att fa skriftlig information om studien och fa ge sitt skriftliga samtycke till att delta. Viss
bakgrundsinformation kommer ocksa att samlas in.

Diagnos Utmattningssyndrom ME/CFS Postcovid
Kvinnor 3 3 3
Man 1 1 1

Efterstravad fordelning av patienter med avseende pa diagnos och kon
3.3 Intervjun

Intervjupersonerna kommer att fa vilja mellan att genomfdéra intervjuerna pa en plats intervjuaren
har valt eller i deras hem. Intervjuerna som genomférs kommer att vara berattelsefokuserade och
avgransade i tid till 45-60 minuter, da deltagarna fritt far delge sina berattelser om
aterhamtningsprocessen [56]. Deltagarna kommer i forvag att informeras om att fokus f6r
berattelsen ska vara dterhamtningsférloppet och de hindelser, faktorer och omstandigheter de
anser varit betydelsefulla. Berattelserna kommer att spelas in samt dven filmas for att fa med
kroppssprak och annan information som ej kommer med pa en ljudupptagning. Intervjuerna kommer
att ske i tva delar. Den forsta delen kommer att inledas med en 6ppen fraga och deltagarna far
beratta fritt, medan intervjuaren lyssnar aktivt, men utan att stalla féljdfragor. | den andra delen
kommer kompletterande fragor att stillas vid behov for fortydligande. Bakgrundsinformation
kommer att samlas in i forvag och efter intervjun féljas upp sa att den stammer. Intervjuerna kommer
att transkriberas och anonymiseras. Efter intervjun kommer deltagarna att informeras om att de kan
kontakta undertecknad om det finns saker de vill tilldgga, som de glémde eller inte kunde uttrycka sa
som de ville. Varje deltagare kommer f& mojlighet att ta del av den transkriberade intervjun och ge
kommentarer. All data kommer att férvaras pa en sarskild forskningsmapp pa Region Ostergétlands
server med hogre sekretess som endast undertecknad och dvriga medverkande i projektgruppen
handledare har tillgang till.

3.4 Dataanalysen

Intervjuerna kommer att resultera i ett material som bestar av berattelser. Det ar dessa berittelser
som utgdr det material som skall analyseras. Att det finns ett fokus pa berattelserna innebar att
analytiska metoder som anvinds for berattelseanalys r aktuella [56, 57]. Givet projektets
forskningsfragor kommer materialet att analyseras pa fyra olika satt: (1) innehallsmassigt, (2) hur
berittelserna ar uppbyggda, (3) de centrala hindelserna och (4) berittarnas identiteter.

Dataanalysen kommer att ske nar alla intervjuer genomforts och transkriberats. Darefter kommer
undertecknad att ldsa igenom berattelserna flera ganger for att skapa en helhetsbild och férdjupad
forstaelse for berattelsen. Ytterligare en forskare kommer att involveras i den analytiska processen.
Analysprocessen kommer i ske i flera steg som presenteras nedan.

Tematisk analys

| ett forsta steg kommer de transkriberade intervjuerna att kodas och teman identifieras utifran
innehallet i berattelserna, s& som ar vanligt inom kvalitativ forskning [58]. | ndsta steg kommer
overgripande kategorier att identifieras utifran aterkommande teman. En analys kommer att géras av
hur dessa kategorier forhaller sig till tidigare forskning vad galler berattelser om aterhamtning, s.k.
recovery narratives [59].
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Retorisk analys

En sprakligt inriktad analys kommer att genomféras med fokus pa hur intervjupersonerna berattar
om olika teman [60]. Anvands t.ex. metaforer eller vissa begrepp och uttryck i beskrivningen av
aterhamtningsprocessen och ar de i sa fall &terkommande? Har analyseras pa vilket satt berattaren
anvander sig av andra berattelser som hen ar bekant med, exempelvis berattelser hen har mott pa
olika natforum eller i den mediala debatten, for att beritta sin egen berittelse. Pa det sittet 4r den
personliga berattelsen delvis skapad av element fran den allmanna diskussionen om exempelvis
fatigue eller ME/CFS eller utmattningssyndrom.

Analys av avgérande hdndelser och faktorer

Denna del av analysen syftar till att géra en systematisk hiandelseanalys [56, 61]. | fokus star faktorer
och hindelser som intervjupersonerna beskriver som avgérande for aterhamtningsprocessen och hur
dessa forhaller sig till varandra. Detta ar den del av analysen som antas ha storst klinisk relevans da
den kan generera hypoteser fér framtida behandlingsforskning och bidra till utveckling av
rehabiliteringsinsatser. Av sarskilt intresse har ar beskrivningar av méten med varden.

Identitet

| denna analys ar fokus hur intervjupersonerna beskriver att deras identitet forandrats under
aterhamtningsprocessen [48, 49]. Har analyseras dven hur de i berattelsen positionerar sig i
forhallande till den sociala kontexten, vilken utéver intervjuaren inbegriper t.ex. familj och vanner,
offentlig och alternativ vard samt offentlig fatiguediskurs i patientforum och massmedia [62].

4. Etik

Studien ar inte pa nagot satt invasiv och paverkar inte pagaende behandling eller vard. Deltagarna
kan nar som helst avbryta sitt deltagande och tas da bort fran studien. Allt forskningsmaterial
kommer att forvaras pa ett sakert satt och kan endast kommas at och lasas av doktorand och 6vriga
medverkande i projektgruppen. Materialet kommer att avidentifieras och redovisas pa sa satt att det
ar omaijligt att identifiera enstaka intervjupersoner. Deltagare kommer att fa visa upp, och sedan ta
hem, utdrag ur journal eller sjukskrivningsintyg for att bekrafta diagnos och tidigare sjukskrivning.
Ingen ytterligare journalgranskning kommer att ske.

5. Tidsplan

Etikansokan kommer att ske under hésten 2022. Sa snart den ar godkand kommer deltagare till
studien att borja rekryteras och ett par pilotintervjuer kommer att genomféras, vilket sannolikt blir
under varen 2023. Intervjuerna planeras att genomféras under 2023 och 2024 och analys och
avrapportering berdknas ske under 2024.
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En intervjustudie om aterhamtning fran langvarig fatigue:
avgorande handelser och faktorer

Information till forskningspersoner

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt om aterhamtning fran langvariga tillstand av
trotthet och utmattning. | det har dokumentet far du information om projektet och om vad det
innebar att delta.

Vad ar det for ett projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Personer som har dterhamtat sig fran trétthetstillstdnd som utmattningssyndrom, ME/CFS och
postcovid bar pa vardefulla upplevelser och erfarenheter som kan ge 6kad forstaelse for
aterhamtningsprocessen och pa sikt bidra till utveckling av battre rehabiliteringsinsatser inom
varden. Vi ar intresserade av att veta vilka handelser och faktorer som du anser varit sarskilt
betydelsefulla i din aterhamtningsprocess. Vi har fatt dina kontaktuppgifter antingen via kontakter i
varden (med ditt samtycke), via internetforum eller via natverk av forskare och hilsoaktérer utanfor
offentlig vard.

Forskningshuvudman fér projektet dr Region Ostergdtland, Smért- och Rehabiliteringscentrum. Med
forskningshuvudman menas den organisation som ar ansvarig for projektet. Ansokan ar godkand av
Etikprovningsmyndigheten, diarienummer fér prévningen hos Etikprévningsmyndigheten ar ange
diarienummer

Hur gar projektet till?

| projektet kommer ett antal intervjuer att genomféras med personer som tidigare haft diagnosen
utmattningssyndrom, ME/CFS eller postcovid. Intervjun sker vid ett tillfalle och beraknas ta 45-60
minuter och du kommer att fa beritta ganska fritt om det du anser varit avgérande faktorer i din
aterhamtningsprocess. Intervjuerna kommer att spelas in och filmas for att sedan kunna analyseras.
Plats for intervjun bestams i samrad med dig som deltar. Efter att intervjun skrivits ned ordagrant
kommer du att fa majlighet att 13sa igenom din intervju.

Mojliga foljder och risker med att delta i projektet

Att delta i projektet medfor inga medicinska risker. Det kan ibland bli kinslosamt att beratta om
upplevelser som kan ha varit pafrestande och omvalvande. Majlighet till ett uppfdéljande samtal med
studieledaren eller en annan psykolog finns om behov uppstar. Deltagandet i studien ar frivilligt. Om
du viljer att delta kan du ocksa narhelst du 6nskar avbryta ditt deltagande i studien utan att behéva
forklara dig. Att du deltar i studien eller om du valjer att hoppa av paverkar inte dina méjligheter till
vard.

Vad hander med mina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig. Allt intervjumaterial kommer att
skrivas ut, avidentifieras och kodas innan det analyseras. All data lagras pa en saker server och ges en
unik kod som endast forskarna i projektgruppen har tillgang till. Du kommer att fa visa upp kopia pa
journal eller sjukskrivningsblankett for att bekrafta diagnos och sjukskrivning. Dessa dokument
kommer inte att samlas in.

Hur far jag information om studiens resultat?
Nar alla intervjuer genomforts och analyseras kommer resultaten att sammanstallas och redovisas i
en vetenskaplig artikel pa engelska. Du har mojlighet att meddela om du vill ta del av resultaten.
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Forsakring och ersattning
Den vanliga patientskadeersattningen galler foér denna studie. Ingen ersattning betalas ut for
deltagande i studien.

Ansvariga

Det har forskningsprojektet genomférs av psykolog Hannah Linnros, doktorand vid Institutionen for
Hilsa, Medicin och Vard samt Lars-Christer Hydén, professor vid Institutionen fér Kultur och
Samhille, badda pa Linkdpings Universitet. Har du fragor eller funderingar om studien &ar du
vialkommen att kontakta ndgon av oss.

Med vanliga halsningar,

Hannah Linnros Lars-Christer Hydén
doktorand, leg psykolog professor, forskningsansvarig
hannah.linnros@regionostergotland.se lars-christer.hyden@liu.se
tel. 010-103 3460 tel. 011-36 31 47
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Samtycke till deltagande i:

En intervjustudie om aterhamtning fran langvarig fatigue:
avgorande handelser och faktorer

Jag har informerats om studien och fatt méjlighet att stalla fragor om studien och fatt dem
besvarade.

Jag har last informationsbladet och jag viljer att delta i denna forskningsstudie vid Smart-
och rehabcentrum, Universitetssjukhuset i Link6ping samt Linkdpings universitet.

Jag samtycker till att medverka i den har intervjustudien dar vi vill ta reda pa vilka faktorer
och handelser som upplevs varit avgorande i aterhamtningsprocessen efter langvariga
tillstand av trétthet och utmattning.

Jag forstar att deltagandet i studien ar helt frivilligt och att jag nar som helst under studiens
gang kan vélja att avbryta min medverkan i studien utan att detta paverkar framtida vard
eller studiedeltagande.

Jag godkanner att mitt namn och andra kontaktuppgifter sparas i ett register som forvaras
skyddat vid Smart- och rehabcentrum, Universitetssjukhuset, Linkoping.

Plats och datum:

Underskrift:

Namnfoértydligande:

Adress:

Telefon:

E-post:
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Lars-Christer Hydén (b. 1954)

Utbildning:

1973-1976: Fil. Kand., pykologi, Stockholms universitet.
1980-1988: Forskarutbildning, psykologi, Stockholms universitet.
1988 F.D.

Anstillningar:

1986-1991, Forskningsledare, FoU-enheten, Stockholms socialférvaltning.

1991-1995 Forskningsledare FoU-enheten, Sodra psykiatrin, Stockholms 1éns landsting.
1995-1997, Lektor 1 psykologi, Institutionen for social arbete, Stockholms universitetet.

1997 — 2006, Professor Tema Kommunikation, Linkdpings universitet.

2006 — Professor i Socialpsykologi, Institutionen for kultur och samhille, Linkdpings universitet.

Storre externa forskningsanslag:

2017-2022 Life with dementia: communication, relations and cognition, FORTE programanslag.
2010-2016 Dementia: Agency, Personhood, and Everyday Life. Programanslag, Riksbankens
Jubileumsfond.

2008-2012 Dementia and Person. Projektstod, FAS.

2005-2008 In the margins of democracy. Projektstod, FAS.

2001-2006 Normality, professions and institutions. Projektstod, FAS.

2002-2005 Storytelling and identity in dementia. Projektstod, FAS.

1999-2002 The voice of the patient. Projektstod, FAS.

1995-1999 The life of former psychiatric patients in the community. Projektstdod, Forskningsridet.
1988-1992 Socialarbetare-klient kommunikation. Projektstdd, FAS.

Professionellt deltagande:

Medlem av editorial boards: Scandinavian Journal of Disability (2001-), International Journal of
Social Welfare (2000-), Health (2000-), Communication and Medicine (2003-) and Journal of
Comparative Social Work (2008-), Dementia (2014-), Journal of Ageing Studies (2014-), Narrative
Inquiry (2019-).

Supervision and Sponsorship:
Huvudhandledare till disputation: 16 doktorander.
Bihandledare: 11 doktorander.

Nuvarande: 2 huvudhandledare; bihandledare: 2.

Bocker:

Hydén, L. C. (2018). Entangled Narratives. Collaborative Storytelling and the Re-Imagining of
Dementia. New York: Oxford University Press.

Hydén, L. C., & Antelius, E. (Eds.). (2017). Living with dementia: Relations, responses and agency
in everyday life. London: Palgrave.

Keady, J., Hydén, L. C., Johnson, A., & Swarbrick, C. (Eds.). (2017). Social Research Methods in
Dementia Studies: Inclusion and Innovation. London: Routledge.

Hydén, L. C., Lindemann, H., & Brockmeier, J. (Eds.). (2014). Beyond Loss: Dementia,
Personhood, Identity. New York: Oxford University Press.

Squire, C., Andrews, M., Davis, M., Esin, C., Harrison, B., Hydén, L. C., & Hydén, M. (2014).
What is Narrative Research? London: Bloomsbury Publishing.

Hydén, L. C., & Brockmeier, J. (Eds.). (2008). Health, Culture and Illness: Broken Narratives.
New York: Routledge.

Hyvérinen, M., Hatavara, M., & Hydén, L. C. (Eds.). (2013). The Travelling Concept of Narrative.
Amsterdam/Boston: John Benjamins.
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Hyvérinen, M., Hydén, L. C., Saarenheimo, M., & Tamboukou, M. (Eds.). (2010). Beyond
Narrative Coherence. Amsterdam: John Benjamins.

Olin Lauritzen, S., & Hydén, L. C. (Eds.). (2006). Medical Technologies and the Life World: The
social construction of normality. London: Routledge.

Artiklar i vetenskapliga tidskrifter (sista fem dren):

Hydén, L. C., Ekstrom, A., & Majlesi, A. R. (2023). “Proto-Conversation” as a Practice in Late-
Stage Dementia Care. Pragmatics & Society.

Myrberg, K., Hydén, L. C., & Samuelsson, C. (2022). Instances of trouble in aphasia and dementia:
an analysis of trouble domain and interactional consequences. Aphasiology, 36, 1333-1350.

Hydén, L. C., Majlesi, A. R., & Ekstrom, A. (2022). Assisted eating in late-stage dementia:
Intercorporeal collaboration. Journal of Aging Studies, 61.
https://doi.org/https://doi.org/10.1016/.jaging.2022.101000

Rahman, A., Hydén, L. C., & Kelfve, S. (2022). Long-term care use among people living with
dementia: a retrospective register-based study from Swede. BMC Geriatrics.

Hydén, L. C. (2022). Gerontopsychology: Dementia and identity. In M. Bamberg, C. Demuth, & M.
Watzlawik (Eds.), Cambridge Handbook of Identity (pp. 487-507). Cambridge University
Press.

Majlesi, A. R., Ekstrom, A., & Hydén, L. C. (2022). Transferring from wheelchair to bed:
(Re)subjectifying and partner-positioning a person with late-stage dementia in the care task.
Qualitative Social Work. https://doi.org/DOI: 10.1177/14733250221124216

Ingebrand, E., Samuelsson, C., & Hydén, L. C. (2022). Supporting people living with dementia in
novel joint activities: Managing tablet computers. Journal of Aging Studies.

Ingebrand, E., Samuelsson, C., & Hydén, L. C. (2022). People living with dementia collaborating in
a joint activity. Learning, Culture and Social Interaction, 34.
https://doi.org/doi.org/10.1016/.1cs1.2022.100629

Ekstrom, A., Majlesi, A. R., & Hydén, L. C. (2022). Assisted eating as a communicative activity: A
framework of joint attention and co-ordinated embodied actions. Journal of Interactional
Research in Communication Disorders, 14, 79-105.

Rahman, A., Kelfve, S., & Hydén, L. C. (2021). People living with a dementia diagnosis with no
eldercare at all: Who are they? Journal of Aging & Social Policy.
https://doi.org/https://doi.org/10.1080/08959420.2022.2111165

Rahman, A., Hydén, L. C., & Kelfve, S. (2021). Eldercare services for people with and without a
dementia diagnosis: an analysis of Swedish registry data. BMC Health Services Research.

Myrberg, K., Hydén, L. C., & Samuelsson, C. (2021). Interaction and language test performance
involving persons with dementia — a comparison between test and informal conversation.
Journal of Interactional Research in Communication Disorders, 10, 179-206.

Myrberg, K., Hydén, L. C., & Samuelsson, C. (2021). Instances of trouble in aphasia and dementia:
an analysis of trouble domain and interactional consequences. Aphasiology.
https://doi.org/doi.org/10.1080/02687038.2021.1959515

Majlesi, A. R., Ekstrom, A., & Hydén, L. C. (2021). Sitting down on a chair: Directives and
embodied organization of joint activities involving persons with dementia.
Gesprdchsforschung, 22, 569-590.

Ingebrand, E., Samuelsson, C., & Hydén, L. C. (2021). People with dementia positioning
themselves as learners. Educational Gerontology.

Hydén, L. C., & Forsblad, M. (2021). Narrative Identity and Dementia: The Problem of Living with
Fewer Available Resources. In C. Glintborg & M. de la Mata (Eds.), Identity Construction
and Illness Narrative in Persons with Disabilities (pp. 53-66). Routledge.

Myrberg, K., Hydén, L. C., & Samuelsson, C. (2020). The mini-mental state examination (MMSE)
from a language perspective: an analysis of test interaction. Clinical Linguistics & Phonetics,
34, 652-670.



0€-¢T-2coc

9¢20Se-T0-6¢£.0-¢20C
ueRYBIpuAwsbuluAg 1dy g

3

Majlesi, A. R., Ekstrom, A., & Hydén, L. C. (2020). Assessment in assisted eating activities: The
case of supporting people in late-stage dementia. Communication and Medicine, 17, 134-149.

Ingebrand, E., Samuelsson, C., & Hydén, L. C. (2020). A Person Living With Dementia Learning to
Navigate an iPad: A Case Study. Disability and Rehabilitation: Assistive Technology.
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Hydén, L. C., & Samuelsson, C. (2019). “So they are not alive?”’: Dementia, common ground and
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Activities with People with Dementia. Logopedics, Phoniatrics, Vocology.
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from activity theory. In M. Meade, C. B. Harris, P. Van Bergen, J. Sutton, & A. J. Barnier
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Hydén, L. C. (2018). Dementia, Embodied memories and the Self. Journal of Consciousness
Studies, 25, 225-241.
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Signering av etikprovningsansokan

Grundansokan

Forskningshuvudman: Region Ostergétland
Projekttitel: En intervjustudie om aterhamtning fran langvarig fatigue: avgérande handelser
och faktorer

| och med att ans6kan undertecknas intygar du som ar behorig féretradare féljande:

« Att den information som lamnas i ansékan om etikprévning och samtliga medféljande
bilagor ar riktig och fullstandig.

« Att verksamhetsansvariga i samtliga medverkande verksamheter ar informerade om
forskningsprojektets innehall och utférande och att de har samtyckt till att delta i
studien.

o Att du sdkerstallt att det i samtliga medverkande verksamheter finns resurser som
garanterar forskningspersonernas sikerhet och integritet vid genomférandet av den
forskning som beskrivs i ansdkan.

 Att ansvarig forskare ges ratt att féretrdda huvudmannen i alla framtida kontakter med
Etikprovningsmyndigheten som ror detta forskningsprojekt samt anséka om andringar
i forskningsprojektet.

 Att du tagit del av Etikprévningsmyndighetens information om hantering av
personuppgifter pd myndighetens webbplats.

", Behorig foretradare har signerat.
Signerat av Malin Maria Wihlborg 2022-12-30 13:31:23

BankiD
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och faktorer
| och med att ansékan undertecknas intygar du som ar ansvarig forskare féljande:

« Att den information som ldmnas i ansékan om etikprévning och samtliga medfdljande
bilagor ar riktig och fullstandig.

o Att verksamhetsansvariga i samtliga medverkande verksamheter ar informerade om
forskningsprojektets innehall och utférande och att de har samtyckt till att delta i
studien.

o Att du sakerstallt att det i samtliga medverkande verksamheter finns resurser som
garanterar forskningspersonernas sakerhet och integritet vid genomférandet av den
forskning som beskrivs i ansdkan.

 Att du tagit del av Etikprévningsmyndighetens information om hantering av
personuppgifter pd myndighetens webbplats.

", Ansvarig forskare har signerat.
Signerat av Lars-Christer Hans Hydén 2022-12-30 12:28:18

BankID



Dnr 2022-07329-01

Avgiftsavisering

Etikprovningsmyndigheten har tagit emot din ansékan med titel En intervjustudie om
aterhamtning fran langvarig fatigue: avgérande handelser och faktorer om etikprévning. Ansékan
har diarienummer 2022-07329-01 vilket alltid ska anges i framtida kontakter i drendet.

Avgiften for ansékan, som ar 5000 kronor, ska omgaende betalas in enligt nedan:

e Inbetalning sker till bankgironummer 406-1107
¢ Vid inbetalning ska OCR-nummer 2022073290134 anges som referens.
e Inga andra bokstaver eller siffror far anges i raden for referens.

Forst nar arendet kompletterats enligt ovan kommer vi att paborja handlaggningen.

Etikprovningsmyndigheten
Telefon: 010 - 475 08 00
Webbplats: www.etikprovning.se
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Etikprévningsmyndigheten

Dnr 2022-07329-01

Uppsala avdelning 3 medicin

BESLUT
2023-03-08

Sokande forskningshuvudman
Region Ostergétland

Forskare som genomfor projektet
Lars-Christer Hydén

Projekttitel
En intervjustudie om aterhdamtning fran langvarig fatigue: avgérande handelser och faktorer

Uppgifter om ansdkan

Ansokan inkom till Etikprévningsmyndigheten 2022-12-30 och blev valid 2023-02-02.
Etikprévningsmyndigheten beslutar enligt nedan.

BESLUT

Etikprévningsmyndigheten godkanner den forskning som anges i ansékan, med féljande villkor:

| forskningspersonsinformationen ska det finnas fullstandig information om behandling av
personuppgifter enligt EU:s dataskyddsférordning, GDPR och om méjligheten att ge in klagomal
till Integritetsskyddsmyndigheten, som ar tillsynsmyndighet. Folj stédmallen for
forskningspersonsinformation som finns pad www.etikprovning.se.

Det hir beslutet kan éverklagas hos Overklagandenimnden for etikprévning. Hur man éverklagar
framgar av bifogad anvisning.

registrator@etikprovning.se | 010-475 08 00 | Box 2110, 750 02 Uppsala | etikprovning.se
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Uppsala avdelning 3 medicin

Pa Etikprévningsmyndighetens vagnar

Thomas Pettersson
Ordférande

Beslutet har fattats av féljande personer:

Ordférande
Thomas Pettersson (stallforetradande chefsradman)

Ledamoter med vetenskaplig kompetens

Weronica Ek (genetik, vetenskaplig sekreterare)

Martin Hoglund (hematologi, invartes medicin, vetenskaplig sekreterare)

Lena Zetterberg (fysioterapi, neurologi, rehabilitering, kvantitativ och kvalitativ forskning,
foredragande)

Marina Arkkukangas (vardvetenskap, fysioterapi, geriatrik)

Kristin Franzon (geriatrik)

Torbjorn Karlsson (anestesiologi och intensivvard)

Axel Nordenskjold (psykiatri, registerstudier)

Oscar Simonsson (stamcellsbehandling, genterapi, hjart- och lungsjukdomar, lungcancer)
Anna Ullenhag (fysioterapi)

Lena Wettergren (vardvetenskap/halsovetenskap, sexuell och reproduktiv halsa)

Ledamoter som foretrader allmanna intressen
Tor Bergman

Gunilla Franklin

Anna Hogberg

Jacob Spangenberg

Beslutet sands till
Ansvarig forskare: Lars-Christer Hydén
Forskningshuvudmannens féretradare: Malin Wihlborg
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Etikprévningsmyndigheten

Dnr 2022-07329-01

Uppsala avdelning 3 medicin

Hur man overklagar Etikprovningsmyndighetens beslut

Vem far 6verklaga?

Det ar forskningshuvudmannen som far 6verklaga Etikprévningsmyndighetens beslut om det har
gatt sokanden emot. Overklagandet ska vara skriftligt. Skrivelsen ska vara undertecknad av
behorig foretradare for forskningshuvudmannen.

Om forskaren overklagar ska en fullmakt fran forskningshuvudmannen bifogas.
Nar ska beslutet senast 6verklagas?

Overklagandet ska ha kommit in till Etikprévningsmyndigheten inom tre veckor frdn den dag da
forskningshuvudmannen fick del av beslutet.

Vad ska 6verklagandet innehalla?
Overklagandet ska innehalla uppgifter om

1. klagandens namn, person- eller organisationsnummer, adress, telefonnummer och e-

postadress
2. det beslut som 6verklagas (dag for beslut, projekttitel och diarienummer)
3. hur ni anser att myndighetens beslut ska dndras och skalen till att beslutet bor dndras.

Var ska dverklagandet skickas?

Overklagandet ska stillas till Overklagandeniamnden for etikprévning. Men det ska skickas eller
lamnas till Etikprévningsmyndigheten.

Om overklagandet har kommit in i ratt tid 6verlamnar myndigheten dverklagandet och
handlingarna till Overklagandenimnden fér etikprévning.
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Etikprévningsmyndigheten

En intervjustudie om aterhamtning fran langvarig fatigue: avgérande
handelser och faktorer

2022-07329-01

Grundansokan
Grundansokan
Avvakta avgift - inkommen ansokan

Lars-Christer Hans Hydén

1.2 Ansvarig huvudman for forskningen (forskningshuvudman)
Region Ostergétland (232100-0040)

1.3 Behorig foretradare for forskningshuvudman

Malin Wihlborg

1.3.1 Behorig foretradare - titel som innebar ett verksamhetsansvar
Verksamhetschef

1.4 Har projektet fler forskningshuvudman?

Nej

1.5 Hemvist for forskningen

Region Ostergétland, Smart- och Rehabiliteringscentrum

1.6 Huvudansvarig forskare for projektet (kontaktperson)

Lars-Christer Hydén

1.6.1 Institution/hemvist som huvudansvarig forskare ar verksam vid
Institutionen for kultur och samhalle, Link6pings universitet

1.7 Ar den huvudansvariga forskaren disputerad?

Ja

1.8 Andra medverkande:

Anna-Karin Norlin

Hannah Linnros

Eleni Dragkioti

2022-07329-01
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Anvandaren tillagd: hannah.linnros @regionostergotland.se 2022-12-22 14:27:30

[bild: Anvindaren har inte godként sin medverkan dn]

Anvandaren tillagd: Lars-Christer.Hyden @liu.se 2022-12-30 12:19:13
[bild: Anvindaren har inte godkdnt sin medverkan dn]

Fragor for avgiftskategori

1.9 Hur manga forskningshuvudman kommer att inga i forskningsprojektet?
En

1.10 Avser forskningen klinisk lakemedelspréovning?

Nej

1.11 Ska endast befintliga personuppgifter behandlas i projektet?

Nej

2.1 Avser ansokan forskning som inbegriper aggdonation?

Nej

2.2 Avser ansokan forskning med lakemedel for genterapi eller somatisk
cellterapi eller lakemedel som innehaller genetiskt modifierade organismer?

Nej

2.3 Avser ansokan forskning med xenogen cellterapi?

Nej

2.4 Kommer joniserande stralning inga i forskningsprojektet?
Nej

2.5 Kommer biologiskt material fran manniskor att nyinsamlas for
projektet?

Nej

2.6 Planerar projektet att anvianda biologiskt material fran manniskor fran
en eller flera befintliga provsamlingar?

Nej

2.7 Avser forskningen klinisk provning eller en prestandastudie av
medicinteknisk produkt/medicinteknisk produkt for in vitro-diagnostik?
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Nej

2.8 Gor en egen beddomning och ange pa vilka punkter nedan som
forskningen omfattas av 3-4 §§ etikprovningslagen. Observera att
myndigheten kan komma att géra en annan bedémning.

v 3 § 1 Forskningen kommer att samla in kansliga personuppgifter.

2.8.1 [Om 3 § 1] Gor en egen bedémning och ange vilken typ av kdnsliga
personuppgifter som kommer att behandlas i projektet. Observera att
myndigheten kan komma att géra en annan bedémning.

v hélsa
2.9 Onskas ett radgivande yttrande?
Nej

2.10 Soker projektet fortur med motivering att projektet har tydlig potential
att ge nytta i nartid for behandling och forebyggande av COVID-19?

Nej
3.1 Skriv en popularvetenskaplig sammanfattning av forskningsprojektet.

Langvarig trotthet, ofta kallat fatigue, forekommer vid en mangd olika sjukdomstillstdnd och
diagnoser och ar en mycket vanlig sékorsak inom varden. Idag saknas i hog grad evidensbaserade
behandlingar och rehabiliteringsatgarder vad galler langvariga fatiguetillstdnd och vad géller
fatiguediagnosen ME/CFS saknas dven konsensus avseende tillstandets uppkomst. Varden har
dven svart att hjalpa personer som drabbats av fatigue och andra symtom efter covid-19, s.k.
postcovid, da tillstdndet av manga uppfattas som nagot nytt och riktlinjer och rekommendationer
saknats. Bristen pa evidensbaserade interventioner och konsensus inom varden medfoér att
patienter ofta uppfattar att langvariga trétthetstillstand inte ar behandlingsbara och att
prognosen inte ar sarskilt god. Bristen pa konsensus bidrar dven till att gora tillstdnden omstridda.
Detta skapar ett spanningsfalt for bade patienter och behandlare med polariserade val och
mojligheter. Att ha en sadan diagnos har troligen ocksa betydelse for patienter bade vad giller a)
sattet att uppfatta och forsta sitt eget sjukdomstillstand, (b) sin bendgenhet att séka vard och (c)
bendgenhet att till sig och folja behandling.

Ett steg for att utveckla behandlingsmetoder ar att utforska de upplevelser som patienter som
aterhamtat sig fran langvariga trotthetstillstand lyfter fram. Denna typ av sjukdomsberattelser om
aterhamtningsprocessen kan ge en antydan vilka omstandigheter, erfarenheter och faktorer som
ur ett patientperspektiv ar viktiga for att en aterhamtning skall kunna ske. Det ar en kunskap som
kan ha betydelse for presentation och utformning av behandlingsalternativ/-metoder for
trotthetstillstdnd som gor att vi pa sikt kan erbjuda evidensbaserade, effektiva behandlingar for
ME/CFS och liknande fatiguetillstand.
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| fokus for denna kvalitativa studie star upplevelser av aterhamtning fran langvariga
fatiguetillstand. | fokuserade forskningsintervjuer kommer deltagarna att ges mojlighet att beratta
om sin aterhamtningsprocess och de faktorer och handelser de anser ha varit betydelsefulla.
Dessa berattelser utgor det material som kommer att analyseras. De kan forstas som uttryck for
personliga upplevelser och identitetsprocesser samtidigt som de férhaller sig till en stérre kontext
dar olika, ofta motstridiga, kulturella narrativ om sjukdom och aterhamtning aterfinns, t.ex. i
offentlig debatt, inom sjukvarden och inom olika patientforum.

3.2 Vad ar det vetenskapliga syftet med projektet?

Syftet med studien ar att fordjupa forstaelsen av aterhamtningsprocessen hos patienter som
kunnat 6ka sin funktion och upplevda hilsa efter olika l&ngvariga fatiguetillstdnd. Aven om det
finns en del forskning om sjukdomsberattelser vid fatiguerelaterade sjukdomstillstand saknas
annu kunskap om hur personer med nagon av de tre diagnoserna berattar om
aterhamtningsprocesser.

For okad forstaelse av vad som kan underlatta dterhamtning ar det viktigt att dven sadana
berattelser uppmarksammas inom forskningen. Genom att studera dessa berattelser kan vi fa
Okad kunskap om vad som kan vara hjalpsamt, vilken ytterligare behandlingsforskning som
behovs och hur vi i férlangningen ska arbeta kliniskt med rehabilitering vid langvariga
trotthetstillstand.

Av speciellt intresse ar den roll som varden spelar, hur patienters identitet utmanas, férandras
och utvecklas (och avvecklas), och hur den samhlleliga diskussionen om de tre sjukdomarna
kommer att paverka aterhamtningsprocessen.

3.3 Vilka ar de vetenskapliga fragestallningarna?
Fragestallningar i fokus for studien ar:

1.Hur beskriver patienterna aterhamtningsprocessen som en helhet?

2Vilka handelser och faktorer beskriver intervjupersonerna som avgérande for
aterhamtningsprocessen?

3.Hur beskrivs méten med varden?

4 Hur beskriver intervjupersonernas att deras identitet och sjalvbild férandras genom
aterhamtningsprocessen?

5.Hur anvander och forhaller sig intervjupersonerna till de fatiguediskurser som aterfinns i
massmedier och sociala medier?

4.1 Redogor for metod inkl. proceduren, tekniken eller behandlingen.

| fokus for denna kvalitativa studie star upplevelser av aterhamtning fran langvariga
fatiguetillstand. | fokuserade forskningsintervjuer kommer deltagarna att vid ett tillfalle ges
mojlighet att beratta om sin aterhamtningsprocess och de faktorer och handelser de anser ha
varit betydelsefulla. De kommer i forvag fa information om att detta ar fokus for intervjuerna. De
berattelser som genereras utgor det material som kommer att analyseras. De kan forstas som
uttryck for personliga upplevelser och identitetsprocesser samtidigt som de férhaller sig till en
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storre kontext dar olika, ofta motstridiga, kulturella narrativ om sjukdom och aterhamtning
aterfinns, t.ex. i offentlig debatt, inom sjukvarden och inom olika patientforum.

Innan intervjun samlas bakgrundsdata in via ett formular (se bilaga). Intervjun inleds med en
Oppen fraga som ska stimulera forskningspersonerna att dela sin berattelse om
aterhamtningsprocessen. Om berattandet inte flyter pa kan promptar ges av intervjuaren.

Intervjuerna kommer att resultera i ett material som bestar av berattelser. Det ar dessa
berattelser som utgor det material som skall analyseras. Att det finns ett fokus pa berattelserna
innebar att analytiska metoder som anvands fér berattelseanalys ar aktuella. Givet projektets
forskningsfragor kommer materialet att analyseras pa fyra olika satt: (1) innehallsmassigt, (2) hur
berattelserna dr uppbyggda, (3) de centrala hiandelserna och (4) berattarnas identiteter.

Dataanalysen kommer att ske nar alla intervjuer genomforts och transkriberats. Darefter kommer
undertecknad att l1dsa igenom beréattelserna flera ganger for att skapa en helhetsbild och
fordjupad forstaelse for berattelsen. Ytterligare en forskare kommer att involveras i den analytiska
processen. Analysprocessen kommer i ske i flera steg som presenteras nedan.

Tematisk analys

| ett forsta steg kommer de transkriberade intervjuerna att kodas och teman identifieras utifran
innehallet i berattelserna, sa som ar vanligt inom kvalitativ forskning. | ndsta steg kommer
overgripande kategorier att identifieras utifran aterkommande teman. En analys kommer att
goras av hur dessa kategorier forhaller sig till tidigare forskning vad géller berattelser om
aterhamtning, s.k. recovery narratives.

Retorisk analys

En sprakligt inriktad analys kommer att genomféras med fokus pa hur intervjupersonerna
berattar om olika teman. Anvands t.ex. metaforer eller vissa begrepp och uttryck i beskrivningen
av aterhamtningsprocessen och ar de i sa fall terkommande? Har analyseras pa vilket satt
berattaren anvander sig av andra berattelser som hen ar bekant med, exempelvis berattelser hen
har moétt pa olika natforum eller i den mediala debatten, for att beratta sin egen beréttelse. Pa det
sattet ar den personliga berattelsen delvis skapad av element fran den allmanna diskussionen om
exempelvis fatigue eller ME/CFS eller utmattningssyndrom.

Analys av avgorande handelser och faktorer

Denna del av analysen syftar till att gora en systematisk handelseanalys. | fokus star faktorer och
handelser som intervjupersonerna beskriver som avgérande fér aterhamtningsprocessen och hur
dessa forhaller sig till varandra. Detta ar den del av analysen som antas ha storst klinisk relevans
da den kan generera hypoteser for framtida behandlingsforskning och bidra till utveckling av
rehabiliteringsinsatser. Av sarskilt intresse har ar beskrivningar av moten med varden.

Identitet

| denna analys ar fokus hur intervjupersonerna beskriver att deras identitet forandrats under
aterhamtningsprocessen. Har analyseras dven hur de i berattelsen positionerar sig i férhallande
till den sociala kontexten, vilken utdver intervjuaren inbegriper t.ex. familj och vanner, offentlig
och alternativ vard samt offentlig fatiguediskurs i patientforum och massmedia.
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4.2 Redogor for pa vilket sitt metoden skiljer sig fran klinisk rutin eller den
ordinarie behandlingen.

Detta ar en intervjustudie av personer som har aterhamtat sig fran langvariga trotthetstillstand
och sannolikt inte langre har nagon vardkontakt utifran tréttheten. Studien ligger darfor helt
utanfor klinisk rutin.

4.3 Redogor for tidigare erfarenheter (egna och/eller andras) av den
anvanda proceduren, tekniken eller behandlingen.

Ansvarig forskare Lars-Christer Hydén har en mycket lang erfarenhet av att studera
sjukdomsberattelser. Han har forskat kring hur personer som lever med psykiska stérningar
anvander sig av berattelser for att uttrycka och férmedla sina sjukdomserfarenheter. Under de
senaste 15 aren har han arbetat med forskning kring hur personer som lever med demens
berattar och hur de kan géra det med stéd fran anhoriga. Han har ocksad medverkat i ett flertal
larobocker om berattelseforskning och om narrativa forskningsmetoder.

Doktorand Hannah Linnros har tidigare erfarenhet fran samhallsvetenskaplig forskning med
liknande ansats som i detta forskningsprojekt. Hon har aven lang klinisk erfarenhet av att arbeta
med patienter med langvarig fatigueproblematik, bade fran nuvarande arbete som psykolog pa
Mottagningen for komplicerad trotthet pa Smart- och Rehabiliteringscentrum och tidigare arbete
i Hjarnskadeteamet pa Rehabiliteringsmedicinska kliniken.

5.1 Forvantat startdatum for projektet:

Forvantat startdatum ar 2023-03-15

5.2 Forvantat slutdatum for projektet:

Forvantat slutdatum for projektet ar 2030-05-31

5.3 Tidsplan for de olika delar som ingar i projektet:

Intervjuer berdknas ske under varen, sommaren och hésten 2023.

Dataanalys beraknas paborjas under varterminen 2024.

Sammanstallning och redovisning i form av vetenskaplig publikation beradknas ske med borjan
hostterminen 2024.

6.1 Redogor for datainsamling och datas karaktar.

Studien ar en kvalitativ intervjustudie. Upp till 12 personer kommer att intervjuas som aterhamtat
sig fran langvariga fatiguetillstand relaterade till diagnoserna ME/CFS, utmattningssyndrom och
postcovid. Dessa intervjuer férvantas kunna ge data med bredd och djup fran alla inkluderade
patientgrupper.

Inklusionskriterier for att delta i studien ar:
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1.Alder 18-65 ar

2.1 journal bekraftad tidigare diagnos utmattningssyndrom, ME/CFS och/eller postcovid
3.Tidigare sjukskriven minst 50% sjukskrivning under minst 6 manader med fatigue som
dominerande symtom

4.Definierar sig nu som aterhamtad fran sitt fatiguetillstand

5.Arbetar eller studerar nu minst 75% och/eller far sin huvudsakliga férsorjning fran arbete

Deltagarna kommer att rekryteras med lika manga personer fran alla diagnosgrupper som
namnts. Diagnos och tidigare sjukskrivning kommer att bekraftas genom att deltagarna visar upp
journalkopia eller kopia av sjukskrivningsintyg. Urvalet av deltagare kommer att géras med syfte
att uppna sa stor variation som mojligt i bakgrund och erfarenheter. Det ar inte moijligt att
selektera deltagare utifran registerdata eftersom uppgifter om aterhamtning ej finns registrerat.
Darfér kommer deltagare att rekryteras via olika typer av formella och informella natverk. Dels
kommer vardpersonal i Region Ostergdtland som méter personer med de tre diagnoserna att
kontaktas for att identifiera potentiella intervjupersoner. Som vardpersonal maste de sedan
tillfraga de tilltdnkta intervjupersonerna om samtycke till att de lamnar ut deras namn och
kontaktuppgifter till ansvariga for studien och att det gar bra att bli kontaktade via e-post eller
telefon. En annan rekryteringsvag vi kommer anvanda ar att be personer som arbetar med
aterhamtning utanfor den offentliga varden eller intresserar sig for omradet om tips pa lampliga
intervjupersoner. Ett tredje satt som kommer att anvandas ar att vanda sig till internetforum for
personer som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand. Deltagarna kommer att kontaktas via
e-post eller telefon. De kommer i forsta hand att rekryteras i Mellansverige. Infor intervjuerna
kommer deltagarna att fa skriftlig information om studien och fa ge sitt skriftliga samtycke till att
delta. Viss bakgrundsinformation kommer ocksa att samlas in.

Intervjupersonerna kommer att fa valja mellan att genomféra intervjuerna pa en plats
intervjuaren har valt eller i deras hem. Intervjuerna som genomfors kommer att vara
berattelsefokuserade och avgransade i tid till 45-60 minuter, da deltagarna fritt far delge sina
berattelser om aterhamtningsprocessen. Deltagarna kommer i foérvag att informeras om att fokus
for berattelsen ska vara aterhamtningsférloppet och de hindelser, faktorer och omstandigheter
de anser varit betydelsefulla. Berattelserna kommer att spelas in samt dven filmas for att fa med
kroppssprak och annan information som ej kommer med pa en ljudupptagning. Intervjuerna
kommer att ske i tva delar. Den forsta delen kommer att inledas med en 6ppen fraga och
deltagarna far beratta fritt, medan intervjuaren lyssnar aktivt, men utan att stalla féljdfragor. | den
andra delen kommer kompletterande fragor att stillas vid behov for fortydligande.
Bakgrundsinformation kommer att samlas in i férvag och efter intervjun foljas upp sa att den
stdmmer. Intervjuerna kommer att transkriberas och anonymiseras. Efter intervjun kommer
deltagarna att informeras om att de kan kontakta undertecknad om det finns saker de vill tillagga,
som de glomde eller inte kunde uttrycka sa som de ville. Varje deltagare kommer fa mojlighet att
ta del av den transkriberade intervjun och ge kommentarer. All data kommer att forvaras pa en
sarskild forskningsmapp pa Region Ostergétlands server med hégre sekretess som endast
undertecknad och handledare har tillgang till.

6.2 Redogor for det statistiska underlaget for studiepopulationen/
undersokningsmaterialets storlek.

ej relevant
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6.3 Hur kommer undersokningsprocedurerna att dokumenteras?

Intervjuerna kommer att spelas in samt dven filmas for att f& med kroppssprak och annan
information som ej kommer med pa en ljudupptagning.

6.4 Hur kommer insamlad data att hanteras och forvaras?

Insamlad data kommer att besta av ljudupptagningar och videofilmer i digital form samt
transkriptioner av intervjuerna. All data kommer att foérvaras pa en saker server pa Region
Ostergdtland med hdg sekretess och kan endast kommas &t och l3sas av doktorand och &vriga
medverkande i projektgruppen. Materialet kommer att avidentifieras och redovisas pa sa satt att
det ar omojligt att identifiera enstaka intervjupersoner. All forskningsdata kommer att férstoras i
sin helhet vid projektets slut, ar 2030.

7.1 Vilka risker kan ett deltagande medféra for de forskningspersoner som
ingar i forskningsprojektet?

Studien medfér inga medicinska risker

Avseende intervjuerna kan man forestalla sig att fragorna som stalls kan ge kdnslomassiga
responser som skulle kunna medféra behov av samtalskontakt. Deltagarna kommer darfor att
informeras om att uppféljande samtal med intervjuande psykolog eller annan psykolog vid Smart-
och Rehabiliteringscentrum kan erbjudas utifran behov.

7.2 Vilken nytta kan ett deltagande medfora for de forskningspersoner som
ingar i forskningsprojektet?

Att fa dela sin berattelse om aterhamtning fran langvarig fatigue kan tjana ett terapeutiskt syfte
och ett altruistiskt 6nskemal om att egna upplevelser av sjukdom och tillfrisknande kan komma
till nytta for nagon annan som drabbats av liknande problematik.

7.3 Gor en vardering av forhallandet mellan riskerna och nyttan av
projektet.

Studien beddéms e utgora nagon risk for forskningspersonernas halsa, sakerhet och personliga
integritet da data kommer att kodas och lagras pa ett sakert satt. Genom att bidra till att 6ka
kunskapen om vad som kan hjalpa personer att aterhamta sig fran langvariga fatiguetillstand kan
studien generera hypoteser for framtida behandlingsforskning och i forlangningen leda till
utveckling av effektiva, evidensbaserade rehabiliteringsinsatser. Da sddan kunskap i hog grad
saknas kan det vetenskapliga vardet anses vara mycket stort i forhallande till de mycket sma risker
som deltagandet innebar.

7.4 Beskriv hur projektet har utformats for att minimera riskerna for
forskningspersonerna.

Intervjupersonerna ar kognitivt friska och kan darfor fatta informerade beslut om sitt deltagande.
Deltagande i studien innebar inga invasiva interventioner. Majligen kan intervjupersonerna bli
kdanslomassigt berérda av det de berattar. Doktorand Hannah Linnros som genomfér intervjuerna
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har lang klinisk erfarenhet av att moéta personer med langvarig fatigueproblematik och kan
erbjuda stod i intervjusituationen. Om behov uppstar om uppféljande samtal kan detta erbjudas
av Hannabh Linnros eller, om sa 6nskas, en annan psykolog vid Smart- och Rehabiliteringscentrum.

7.5 ldentifiera och precisera om eventuella etiska problem
(nackdelar/férdelar) kan uppsta i ett vidare perspektiv genom
forskningsprojektet.

Studiens transdiagnostiska ansats innebar att resultaten kan vara av varde aven fér behandling av
andra patientgrupper med langvariga fatiguetillstand, t.ex. IBS, fibromyalgi, MS och
cancerrelaterad fatigue.

8.1 Hur gors urvalet av forskningspersoner?

Deltagarna kommer att rekryteras som tidigare haft diagnoserna utmattnignssyndrom, ME/CFS
eller postcovid. En jamn férdelning mellan diagnosgrupperna kommer att efterstravas. Diagnos
och tidigare sjukskrivning kommer att bekraftas genom att deltagarna tillhandahaller journalkopia
eller kopia av sjukskrivningsintyg. Urvalet av deltagare kommer att géras med syfte att uppna sa
stor variation som mojligt i bakgrund och erfarenheter. En stravan ar att inkludera minst 25%
man. Personer som haft mattliga till mycket stora begransningar kommer att inkluderas. | detta
sammanhang kan mattliga begransningar innebara att personen klarar av de flesta normala
hushallssysslor, men i begransad omfattning, medan mycket stora begransningar innebar att vara
hembunden eller mestadels sangliggande.

Det ar inte maijligt att selektera deltagare utifran registerdata eftersom uppgifter om
aterhamtning ej finns registrerat. Darfor kommer deltagare att rekryteras via olika typer av
formella och informella nitverk. Dels kommer vardpersonal i Region Ostergétland som méter
personer med de tre diagnoserna att kontaktas for att identifiera potentiella intervjupersoner.
Som vardpersonal maste de sedan tillfraga de tilltankta intervjupersonerna om samtycke till att
de lamnar ut deras namn och kontaktuppgifter till ansvariga for studien och att det gar bra att bli
kontaktade via e-post eller telefon. En annan rekryteringsvag vi kommer anvanda ar att be
personer som arbetar med aterhamtning utanfor den offentliga varden eller intresserar sig for
omradet om tips pa lampliga intervjupersoner. Ett tredje satt som kommer att anvandas ar att
vanda sig till internetforum fér personer som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand.
Deltagarna kommer att kontaktas via e-post eller telefon. De kommer i férsta hand att rekryteras i
Mellansverige. Infor intervjuerna kommer deltagarna att fa skriftlig information om studien och fa
ge sitt skriftliga samtycke till att delta. Viss bakgrundsinformation kommer ocksa att samlas in.

8.2 Hur manga forskningspersoner kommer att inkluderas i
forskningsprojektet?

Upp till 12 personer kommer att intervjuas som aterhamtat sig fran langvariga fatiguetillstand
relaterade till diagnoserna ME/CFS, utmattningssyndrom och postcovid. Dessa intervjuer
forvantas kunna ge data med bredd och djup fran alla inkluderade patientgrupper.

8.3 Vilka urvalskriterier kommer att anvandas for inklusion?
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Inklusionskriterier for att delta i studien ar:

1.Alder 18-65 ar

2.1 journal bekraftad tidigare diagnos utmattningssyndrom, ME/CFS och/eller postcovid
3.Tidigare sjukskriven minst 50% sjukskrivning under minst 6 manader med fatigue som
dominerande symtom

4 .Definierar sig nu som aterhamtad fran sitt fatiguetillstand

5.Arbetar eller studerar nu minst 75% och/eller far sin huvudsakliga férsorjning fran arbete

8.4 Vilka urvalskriterier kommer att anvandas for exklusion?
Ej aktuellt

8.5 Ange relationen mellan forskare och forskningspersonerna.

Forskaren som genomfér och analyserar intervjuerna har ingen tidigare relation till de
forskningspersoner som ingar i studien. Det férekommer ingen typ av behandlingsrelation eller
annat beroendeforhallande.

8.6 Vilket forsakringsskydd finns for de forskningspersoner som deltar i
forskningsprojektet?

Deltagarna omfattas av samma sidkerhet och férsakringsskydd som patienter som utreds och
behandlas pa Universitetssjukhuset i Linkoping. Doktorand Hannah Linnros som genomfor
intervjuerna ar anstilld p& Region Ostergétland.

8.7 Redogor for den beredskap som finns for att hantera ovantade bifynd
eller handelser under forskningsprocessen som kan dventyra
forskningspersonernas sikerhet.

Vi forvantar oss inga ovantade komplikationer eller bifynd.

8.8 Kommer ekonomisk ersattning eller andra formaner betalas ut till
forskningspersonerna?

Nej

9.1 Kommer forskningspersonerna att informeras om forskningsprojektet
och tillfragas om de vill vara med eller inte?

Ja

9.1.1 [Om Ja 9.1] Hur, nar (i vilket skede) och av vem informeras och
tillfragas forskningspersonerna?

Presumtiva forskningspersoner som rekryteras via vardpersonal kommer att informeras muntligt
om studien nir de givit samtycke att bli uppringda av doktorand Hannah Linnros. Ovriga
forskningspersoner som kan vara aktuella for deltagande i studien kommer att kontaktas via
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telefon for att tillfragas om deltagande. Om de ar intresserade av att delta kommer de att fa
skriftlig information och samtyckesblankett hemskickat via post tillsammans med formular for
ifyllnad av bakgrundsinformation (se bilagor). Om fragor uppstar kan de nar som helst kontakta
ansvariga forskare, bade innan och efter intervjun. Aven vid intervjutillfillet finns mojlighet att
stalla fragor.

Underskrivna samtycken omhandertas av forskningsledaren i en parm i ett for journal- och
forskningshandlingar sdkert arkiv pa Smart- och Rehabiliteringscentrum.

9.2 Kommer barn under 18 ar att inga i forskningsprojektet?
Nej

9.3 Kommer forskningspersoner, vars mening pa grund av sjukdom, psykisk
storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande forhallande inte
kan inhdamtas, att inga i forskningsprojektet?

Nej

10.1 Kommer projektet att begira ut uppgifter fran ett befintligt register?
Nej

11.1 Finns det relevanta resultat fran djurforsok?

Ej aktuellt

12.1 Hur garanteras tillgang till data for forskningshuvudmannen och
medverkande forskare?

Samtliga medverkande forskare finns pa Smart- och Rehabiliteringscentrum
(forskningshuvudmannen), utom huvudansvarig forskare, som finns vid Linkdpings Universitet. En
overenskommelse finns om att samtliga forskare far ta del av materialet.

12.2 Vem eller vilka ansvarar for databearbetning och skriftlig redovisning
av resultaten?

Doktorand Hannah Linnros och huvudansvarig forskare Lars-Christer Hydén ansvarar for
bearbetning och analys av data fran intervjuerna samt skriftlig redovisning.

12.3 Hur och nar planeras resultaten att offentliggoras?

Resultaten planeras att publiceras i vetenskapliga tidskrifter inom omradet. Studien utgoér en
delstudie i doktorand Hannah Linnros avhandlingsprojekt och kommer dven att publiceras i
hennes doktorsavhandling. Resultaten kommer dven att redovisas vid nationella och
internationella kongresser.
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12.4 Pa vilket satt garanteras forskningspersonernas ratt till integritet nar
materialet offentliggors?

| publikationer kommer materialet att redovisas pa ett sddant satt att individer inte kan
identifieras.

13.1 Redovisa eventuella ekonomiska 6verenskommelser med bidragsgivare
eller andra finansidrer (namn och belopp).

Studien finansieras genom doktorand Hannah Linnros anstilining vid Region Ostergétland och
genomférs inom ramarna for hennes tjanst. Vissa mindre externa belopp har sékts och beviljats
och kommer att delfinansiera projektet.

13.2 Redovisa forskningshuvudmannens, huvudansvarig forskares och
medverkande forskares egna ekonomiska intressen.

Det finns inga egna/personliga finansiella intressen i studien.
Forskningsplan

Den sammanfattande beskrivningen av forskningsprojektet ska forstas av fackman. Den kan
lampligen utformas enligt féljande:

Vetenskaplig fragestallning: En redogorelse for det 6vergripande syftet med det féreslagna
forskningsprojektet samt specifika mal (primara och sekundara fragestallningar).
Omradesoversikt: Ge ett sammandrag av egna och andras forskning och tidigare resultat inom
forskningsomradet. Oversikten ska tydliggdra det aktuella projektets relevans. Nyckelreferenser
ska anges.

Projektbeskrivning: Gor en sammanfattning av projektets/motsvarande upplaggning. Urval av
forskningspersoner, procedurer, metoder med mera ska tydligt redovisas. Det ska framga hur
metoder, urval och procedurer kan ge svar pa de specifika fragestallningarna. Om flera delprojekt
avses anges sekvens for genomforande och pa vilket satt ett efterféljande delprojekts
upplaggning kan bero av resultaten av ett foregadende.

Betydelse: Ge en kortfattad redogorelse for projektets betydelse for forskningsomradet.
Preliminara resultat: Kan i férekommande fall anges.

SKA VARA PA SVENSKA ELLER ENGELSKA.

Projektbeskrivning_narrativ_analys_aterhamtning_fatigue_2022-12-29.docx.pdf
102.56KB

Information till forskningspersoner och samtyckesformular

Etikprovningsmyndigheten behover alltid ta del av all information som kommer att ges till
forskningspersonen i samband med tillfrdgan om deltagande. Badde den information som ska ges
muntligt och den som ska ges skriftligt. Om vardnadshavare ska samtycka till deltagande ska dven
den information som ges till vardnadshavarna bifogas. Om anhorig ska ges maéjlighet att motsatta
sig deltagande ska dven den information som ges till anhorig bifogas.

Etikprovningsmyndigheten rekommenderar att var stédmall for forskningspersonsinformation
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anvands, den hittar du pa www.etikprovning.se
SKA VARA PA SVENSKA.

Forskningsinformation_och_samtyckesblankett_terhmtning_frn_Ingvarig_fatigue_final.docx.pdf
47.46KB

CV for ansvarig forskare

Bifoga CV for ansvarig forskare.

| undantagsfall kan icke disputerad forskare godtas om annan medverkande disputerad forskare
uttalat att forskningen sker under aktivt 6verinseende av denne. Uttalandet intygas vid signering
av disputerad forskare. CV for den disputerade ska dven bifogas.

SKA VARA PA SVENSKA ELLER ENGELSKA.

Hyden_CV_2022_Svenska.docx.pdf
105.69KB

| och med att ans6kan undertecknas intygar du som ar ansvarig forskare samt du som ar behorig
foretradare foljande;

« Att den information som lamnas i ansékan om etikprévning och samtliga medféljande
bilagor ar riktig och fullstandig.

« Att verksamhetsansvariga i samtliga medverkande verksamheter ar informerade om
forskningsprojektets innehall och utférande och att de har samtyckt till att delta i studien.

o Att du sakerstallt att det i samtliga medverkande verksamheter finns resurser som
garanterar forskningspersonernas sakerhet och integritet vid genomférandet av den
forskning som beskrivs i ansdkan.

o Att ansvarig forskare ges ratt att foretrada huvudmannen i alla framtida kontakter med
Etikprévningsmyndigheten som rér detta forskningsprojekt samt anséka om andringar i
forskningsprojektet.

 Att du tagit del av Etikprévningsmyndighetens information om hantering av
personuppgifter pd myndighetens webbplats.

Behorig foretradare for forskningshuvudmannen
Malin Maria Wihlborg

Ar behérig foretridare ordinarie eller tillférordnad?
Ordinarie foretradare

Signatur huvudansvarig forskare

Signatur-huvudansvarig-forskare.pdf
36.33KB
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