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Beslut
Regionstyrelsens halso- och sjukvardsutskott beslutar att
e utifran denna information ge Regionkontoret i uppdrag att ansvara for ett
framtagande av en vard- och behandlingsprocess for ME/CFS
e aterredovisning till halso- och sjukvardsutskott ska ske innan sommaren

Arendet

Myalgisk encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) ar en sjukdom som
leder till olika fysiska och kognitiva problem. | internationella studier varierar
prevalensen mellan 0.1-0.6 procent beroende pa vilka kriterier som anvands.
Kunskapen, de vetenskapliga underlagen och erfarenheterna fran varden &r inte
tillrackliga i dag for att arbeta fram kunskapsstod inom omradet, visar en rapport fran
Socialstyrelsen (dec 2018). Det finns &nnu ingen farmakologisk eller psykologisk
behandling som har visat botande effekt vid ME/CFS men kognitiv beteendeterapi
(KBT) kan vara en hjalp.

Representanter for patienter med ME/CFS i Halland efterfragar en tydlig struktur och
ett bra omhandertagande. | Region Halland finns ingen vard- och
behandlingsprocess for patienter med eller misstanke om diagnosen ME/CFS.

Kompetensen kring denna patientgrupp ar svar att uppratthalla pa varje vardcentral i
Halland da antalet patienter ar fa. | Region Halland finns behov av att tydliggora vard-
och behandlingsprocessen kring diagnosen ME/CFS.

Forslaget ar att uppdra Regionkontoret att ansvara for en vard- och
behandlingsprocess.

Forslag till beslut
Regionstyrelsens halso- och sjukvardsutskott beslutar att
e utifrdn denna information ge Regionkontoret i uppdrag att ansvara for ett
framtagande av en vard- och behandlingsprocess for ME/CFS
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Regionstyrelsen

Vard och behandling i for patienter med eller misstanke om ME/CFS

Forslag till beslut

Regionstyrelsens halso- och sjukvardsutskott beslutar att:

-utifran denna information ge Regionkontoret i uppdrag att ansvara for ett
framtagande av en vard- och behandlingsprocess for ME/CFS

Sammanfattning

Myalgisk encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) ar en sjukdom som
leder till olika fysiska och kognitiva problem. | internationella studier varierar
prevalensen mellan 0.1-0.6% beroende pa vilka kriterier som anvands. Kunskapen,
de vetenskapliga underlagen och erfarenheterna fran varden ar inte tillrackliga i dag
for att arbeta fram kunskapsstod inom omradet, visar en rapport fran Socialstyrelsen
(dec 2018). Det finns &nnu ingen farmakologisk eller psykologisk behandling som har
visat botande effekt vid ME/CFS men kognitiv beteendeterapi (KBT) kan vara en
hjalp.

Representanter for patienter med ME/CFS i Halland efterfragar en tydlig struktur och
ett bra omhandertagande. | Region Halland finns ingen vard- och
behandlingsprocess for patienter med eller misstanke om diagnosen ME/CFS.

Kompetensen kring denna patientgrupp ar svar att uppratthalla pa varje vardcentral i
Halland da antalet patienter ar fa. | Region Halland finns behov av att tydliggora vard-
och behandlingsprocessen kring diagnosen ME/CFS.

Forslaget ar att uppdra Regionkontoret att ansvara for en vard- och
behandlingsprocess.




Bakgrund

Myalgisk encefalomyelit/kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS) ar en sjukdom som
leder till olika fysiska och kognitiva problem. Typiska symtom &r trétthet, utmattning,
influensaliknande symtom, led- och muskelsmérta samt sémnrubbningar. Symtomen
kan forvarras av fysisk eller mental anstrangning. ME/CFS klassificeras som en
neurologisk sjukdom enligt Varldshélsoorganisationen WHO (ICD G93.3). Trots
manga studier, ar orsaken till ME/CFS okand. De vetenskapliga underlagen och
erfarenheterna fran varden &r inte tillrackliga for att i dag arbeta fram kunskapsstod,
visar en rapport fran Socialstyrelsen (dec 2018). Det saknas samsyn internationellt
kring vilka diagnoskriterier som ska gélla, men aven varden inom Sverige har olika
syn pa hur patienterna ska omhandertas.

| Region Halland finns ingen specifik kompetens kring ME/CFS. Ur neurologisk
synvinkel ar den primara uppgiften att utesluta neurologisk sjukdom, enligt uppgift
kommer fa patienter for neurologiskbedémning till Hallands Sjukhus. Aven inom
narsjukvarden i Halland ser man fa patienter, detta gor att kompetensen och
forstaelsen kring diagnosen ar svar att uppratthalla. De patienter som finns inom
narsjukvarden med stora besvar ar komplicerade och tar mycket resurser.

For patienter med ME/CFS &r ett bra bemotande viktigt, liksom att varden ar lyhord
och tar hansyn till individens sjukdomsbild och vardbehov. Det ar viktigt att
individanpassa varden och utvardera vad som fungerar for den enskilda patienten.

Det kan vara svart att skilia ME/CFS fran andra tillstand av langvarig trotthet eller
utmattning, till exempel utmattningssyndrom. | studier har drygt halften avdem som
remitterats till specialistklinik fér misstankt ME/CFS vid narmare undersokningar visat
sig ha andra tillstand, framfor allt smnrubbningar och psykiatriska.

Prevalens

Enligt internationella studier varierar prevalensen mellan 0.1-0.6% beroende pa vilka
kriterier som anvéands. | Halland skulle det innebara mellan 320-1900 personer.
Personer drabbas oftast i aldern mellan 20-40 ar, med kvinnlig dominans. ME/CFS
forekommer ocksa hos barn och ungdomar, dar sambandet med akut
infektionssjukdom ofta ar tydligt.

Enligt Socialstyrelsen registrerades 2017, 4/100 000 invanare i Region Halland med
diagnosen ME/CFS som huvuddiagnos eller bidiagnos inom specialistsjukvarden.
Bilden nedan visar en olikhet i antalet med diagnosen ME/CFS som har
diagnoskodats i de olika regionerna, variationen kan bero pa flera olika anledningar.



Figur 3. Antal patienter med diagnoskoden G 93.3 som besdkte varden
2017 uppdelat pa landsting

Antalet redovisas som antalet patienter per 100 000 invanare i respektive landsting.
Inklusionsknterier for patientgruppen ar att diagnosen G93.3 har stallts som huvuddiagnos
eller bidiagnos vid vardtilfallet. Varden avser specialistvarden.

Anfal per 100 000 invanare
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k.dalla: Socialstyrelsen, patientregistret och befolkningsregistret

Behandling

Det finns annu ingen farmakologisk eller psykologisk behandling som har visat
botande effekt vid ME/CFS. Kognitiv beteendeterapi (KBT) kan vara en hjalp. |
manga fall handlar det om att fors6ka acceptera den forandring som skett och arbeta
med att uppna en god livskvalitet utifran sina forutsattningar.

Det ar viktigt att patienten far en individuell bedomning av funktions- och
aktivitetsformaga for att skapa goda forutsattningar for delaktighet i vardag och
arbete/studier. Professioner som lakare, arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut,
kurator, psykolog deltar i vardplanen och gor funktions- och aktivitetshedémningar
som grund for fortsatta rehabiliteringsinsatser.

Vardniva

Vardnivan inom Region Halland kring vem som gor vad ar oklar och behover
fortydligas. | Region Halland finns ingen vard- och behandlingsprocess beskriven for
denna patientgrupp. Stockholms lans landsting har avtal med tva klinker som utreder
ME/CFS, detta avtal har nagra Hallands patienter nyttjat.

Patientforetradare

Patientféretradare beskriver att ett individuellt anpassat omhandertagande i sa val
utredningsskedet som nar diagnosen &r satt ar av yttersta varde. Aktiviteter som



sjukvardsbesok, tandlakarbesok mm kan orsaka langvarig trotthet efter besdket och
darmed svarighet att hantera sin vardag. Mojlighet till hembesok kan vara avgérande
for livskvaliteten. Anhoriga beskriver att kompetens och forstaelse kring diagnosen
och dess konsekvenser behdver 6ka.

Ekonomiska konsekvenser
Om det framkommer i vard- och behandlingsprocessen att det foreligger ekonomiska
konsekvenser far vi aterkomma med det i budgetprocessen.

Regionkontoret

Jorgen Preuss
Tf Halso- och sjukvardsdirektor
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