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Sammanfattande slutsatser

Nuldgesbeskrivningen inom ramen for delprojekt 26 (steg 1) visar att det saknas en
strukturerad, tvarprofessionell och forankrad vardkedja for ME/CFS i Sodra
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sjukvardsregionen. Det framgar ocksa att det finns ett behov av sarskild verksamhet for
fordjupad utredning och behandling av saval vuxna som barn i Sédra sjukvardsregionen.

Arbetsgruppen har i steg tva tagit fram ett forslag till vardkedja och utformning av specifik
verksamhet. For barn (upp till 18 ar) rekommenderas att det gors en fordjupad utredning
om utformandet utifran erfarenheterna av den pilotverksamhet som idag bedrivs pa

Skanes universitets sjukhus.

For vuxna rekommenderas att det inrdttas en ny verksamhet inom Sodra

sjukvardsregionen med inriktning pa postinfektiosa langtidssymptom vilket inbegriper

patienter med misstankt ME/CFS.
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Arbetsgruppen foreslar att mottagningarna benamns "Mottagning for postinfektitsa
l[angtidssymtom hos barn respektive vuxna”. Mottagningarna bor ha en nara koppling till
en sjukhusorganisation for att mojliggora effektivt nyttjande av bred och varierad
specialistkompetens men ocksa for att ge forutsattningar for forskning och
utbildningsinsatser samt tillgang till slutenvard.

Arbetsgruppen foreslar att patientens initiala och varaktiga kontakt med varden sker
inom primarvarden och att den basala utredningen inom primarvarden ska utga fran
nationellt kliniskt kunskapsstod for kroniskt trotthetssyndrom ME/CFS (se Kroniskt
trotthetssyndrom, ME/CFS (nationelltklinisktkunskapsstod.se)).

For fordjupad utredning och behandling pa Mottagning for postinfektiosa
langtidssymptom vuxen krédvs remiss® fran priméarvarden, da den varaktiga kontakten med
varden sker inom primarvarden.

Det finns ingen naturlig specialitetshemvist for patienter med postinfektidsa
langtidssymtom inklusive misstankt ME/CFS. Med hansyn till behovet av omfattande
differentialdiagnostik (uteslutning av andra sjukdomar) och vikten av anpassad
rehabilitering lyfter arbetsgruppen fram placering inom specialiteterna internmedicin,
rehabiliteringsmedicin eller kognitiv medicin som tdankbara hemvister. Men dven andra
placeringar ar mojliga och ratt kompetens, intresse och engagemang bedéms vara
viktigare an fragan om inom vilken specialitet verksamheten placeras. Det ar viktigt att
verksamheten bygger pa en organisation med ett tydligt uppdrag.

Mottagningen boér vara tvarprofessionell och teambaserad. Exempel pa professioner som
bor inga ar lakare, psykolog, arbetsterapeut, fysioterapeut och dietist. | manga fall kravs
konsultbedomning fran fler olika specialiteter som exempel neurologi, psykiatri,
kardiologi, infektion, gastroenterologi, endokrinologi och smartrehabilitering.

Slutligen ar det av storsta vikt att mottagningen utgar fran ett personcentrerat synsatt
med hansyn tagen till patientens totala situation och i manga fall begransade féormaga att
fysiskt ta sig till mottagningen. Kliniska distansmoten, saval mellan patient och vardgivare
som mellan olika vardgivare (MDK) bedoms kunna vara av stor betydelse for ett optimalt
omhandertagande. Vid de fall patienten behdver resa langt till verksamheten kan det vara
bra med majlighet att kunna laggas in for utredning.

L Enligt Patientlagen bér en patient kunna skriva en egenremiss till en mottagning, men i dessa fall kommer
det att specificeras krav pa utredning som maste vara genomférda innan en egenremiss kan handlaggas.
Det innebar att patienten maste ha haft kontakt med varden for en basal utredning innan egenremissen
skrivs.
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Myalgisk encefalomyelit eller Chronic fatigue syndrome (férkortat ME/CFS) beskrivs redan
pa 60-talet och bedoms forekomma hos 0,1-0,6 procent av befolkningen. Orsaken &r
okdnd, aven om sjukdomen ofta har en infektionsrelaterad debut.

ME/CFS har manga olika symtom som influensakéansla, uttalad trotthet, smérta och
forsamring efter anstrangning. Eftersom det saknas specifika diagnostiska test ar ME/CFS
en uteslutningsdiagnos dar slutlig diagnos stalls utifran specifika kriterier nar symtomen
pagatt i minst sex manader. Det kan vara svart att skilja ME/CFS fran flera andra tillstand.
Det saknas idag botande behandling for ME/CFS, men symtomlindrande insatser av olika
slag finns dokumenterade. | en rapport fran SBU (2018) betonas vikten av att patienter
med ME/CFS far stod for att uppna sa god livskvalitet och aktivitetsformaga som majligt. |
rapporten anges ocksa att det kan vara en fordel med specialiserade mottagningar for
vissa patienter med ME/CFS men att flertalet patienter kan handlaggas i primarvarden.

Efter initiativ fran Region Skane beslutade ledningsgruppen i Sédra sjukvardsregionen
2020-11-12 att inom ramen for Samarbete for battre vard starta ett delprojekt i tva steg.
Det forsta steget inkluderade en kartlaggning av behov och befintliga resurser for
patienter med misstankt eller diagnostiserad ME/CFS. Det andra steget, utifran
nuldgesbeskrivningen i steg 1, beskriver hur en specialistmottagning for ME/CFS i Sodra
sjukvardsregionen skulle kunna etableras.

Malsattning med delprojektet
Steg 1
o Kartlaggning av nulage avseende férekomst av patienter med misstankt
eller diagnostiserad ME/CFS och nuvarande vardprocess/vardkedja.
e Beskrivning av andra naraliggande tillstand och behov och mdjlighet att
avgransa mot dessa.
e Beskrivning av kompetenser och resurser for omhandertagande av
patienter med misstankt eller diagnostiserad ME/CFS.
e Beddmning av behov av ytterligare resurser och/eller kompetenser.

Medverkande regioner: Region Blekinge, Region Kronoberg och Region Skane.

Avrapporterad till ledningsgrupp: 2021-12-10
Avrapporterad till S6dra Regionvardsnamnden: 2022-02-04
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Steg 2

Ledningsgruppen beslutade den 10 december 2021 att ge arbetsgruppen i uppdrag att ta
fram ett forslag pa hur en verksamhet for ME/CFS skulle kunna byggas upp. Uppdraget
utgar fran slutsatserna i framtagen nuldagesbeskrivning i steg 1.

Medverkande regioner: Region Blekinge, Region Halland, Region Kronoberg och Region
Skane.

Uppdraget i steg 2 innebar:
e Ge forslag pa utformning och hur en verksamhet for ME/CFS kan byggas
upp.
e Ange forslag pa lokalisation och organisatorisk hemvist.
e Ange vardkedja och remissforfarande till féreslagen verksamhet.

Avgransning for steg 2
Uppdraget innebar inte att ta fram kunskapsstod eller lokal riktlinje om ME/CFS. For
framtagning av kunskapsstod hanvisas till Nationellt system for kunskapsstyrning.

Gruppmedlemmar

e Bjorn Hedstrém, neurolog/internmedicinare, Angelholms sjukhus, Region
Skane (ordforande)

e Anna Benemark, Sédra sjukvardsregionens kansli (processledare)

e Jonas Berge, ST psykiatri, Skanes universitetssjukhus, Region Skane

e Erik Campbell, neurolog, Angelholms sjukhus, Region Skane- deltog
endast i Steg 1

e Maria Carlsson, arbetsterapeut, primarvarden, Region Skane

e Emma Claesdotter-Knutsson, barnpsykiatriker, Psykiatri, habilitering och
hjalpmedel, Region Skane

e Cecilia Ervander, specialist i allmanmedicin, AKO koordinator,
primdrvarden, Region Skane

e Marcelo Rivano Fischer, Sektionschef/psykolog, Skanes
universitetssjukhus, Region Skane

e Kerstin Heiling, anhorigrepresentant, RME

e Malin Inghammar, infektionslakare, Skanes universitetssjukhus, Region
Skane

e Anna Sannum Karlsson, fysioterapeut, privat vardgivare, Malmé Sannums
sjukgymnastik, Skane

e Fatemeh Meshkini, arbetsterapeut, primarvarden, Region Skane

e Johan Nyrenius, psykolog, Helsingborgs lasarett, Region Skane

e Asa Ringquist, specialist psykiatri och smartlindring, Skanes
universitetssjukhus, Region Skane

e Fredrik Schon, neurolog, Centrallasarettet Vaxjo, Region Kronoberg
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e Jeanette Spogardh, arbetsterapeut, primarvarden, Region Blekinge-deltog
endast i Steg 1

e Silvia Sorvegli-Stalnacke, patientrepresentant, RME

e Klara Suneson, ST psykiatri, Helsingborgs lasarett, Region Skane

e Marcus Svennerud, neurolog/psykiatriker, Blekingesjukhuset i Karlskrona,
Region Blekinge- deltog endast i Steg 1

e Gunnar Sigurdsson barnneurolog, Skanes universitetssjukhus, Region
Skane

e Adjungerad: Helena Magnusson, 6verlakare och medicinsk radgivare,
Habilitering i Region Skane

e For framtagande av statistik och datauttag: Erik Hagerdal, S6dra
sjukvardsregionens kansli

Tidplan

Redovisning av steg 2 berdaknas hosten 2022.

Nulage

Delprojekt
initieras

Nulagesbeskrivning av patientresa, vardkedja, kunskapsldage och kompetensinventering
presenteras i bilaga 1. Detta steg redovisades den 10 december 2021 for ledningsgruppen
i Sodra sjukvardsregionen.

Metod

Arbetsgruppen har haft korta méten med tata intervall, dar egna erfarenheter har
diskuterats saval som erfarenhetsutbyte med representanter fran mottagningar med
liknande uppdrag i Sverige.

Arbetsgruppen har haft mote med representanter fran foljande verksamheter:

e ME mottagningen i Region Vasterbotten: dverlakare Anna Nordstrom, tf
bitradande avdelningschef Mikaela Warnsberg samt projektsamordnare
Gabi Eikelboom.

o Ameliekliniken i Stockholm AB: verksamhetschef Jonas Axelsson.

e Region Stockholm

e ME-center Bragée kliniker: verksamhetschef Andreas Iwarsson,
enhetschef Kent Nilsson och bitradande enhetschef Nahal Golsirat

e CaRe digital cancerrehabiliteringsmottagning i Region Skane:
enhetschef/projektledare Patrick Géransson
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e Mottagning for komplicerad trotthet, Sinnescentrum, smart- och rehab
centrum Region Ostergétland: verksamhetschef Anders Kjellgren

Analys

Aven om ME/CFS enligt ICD-10 klassificeras som neurologisk dr symtombilden
mangfacetterad med inslag av symtom som traditionellt aterfinns hos patienter inom
flera olika specialiteter. Det finns idag inte heller nagon siker etiologi till ME/CFS. Detta
har bidragit till att ME/CFS inte har placerats in under en specifik specialitet. Nar det
galler diagnostik och behandling pagar mycket forskning och viss konsensus har uppnatts
betraffande diagnostiska kriterier och symtomlindrande behandling.

Framtagen nulagesbeskrivning av varden for ME/CFS i S6dra sjukvardsregionen pekar pa
tydliga behov av att forstarka vardkedjan samt inratta mottagningsverksamhet for bade
barn och vuxna.

Utmaningarna ar delvis olika for barn och vuxna da det pa barnsidan finns en
samordnande vardinstans via barnklinikerna som har det breda specialistansvaret for vard
av barn (vanligen upp till och med 18 ar). Motsvarande samordning finns inte for
vardkedjan for vuxna. Vardkedjan for barn har en utmaning i att det inte alltid ar tydligt
vem som har det langsiktiga uppfoljningsansvaret efter avslutad utredning. Har finns det
en storre tydlighet inom vardkedjan fér vuxna, dar det &r primarvarden som ansvarar for
langsiktig uppfoljning.

Idag finns svarigheter for patienter fran Sodra sjukvardsregionen med misstankt ME/CFS
att fa remiss till fordjupad utredning. Det beror bade pa att det finns ett begransat antal
remissinstanser i landet for denna typ av utredningar, men dven att det i dagslaget finns
oklarheter och stor variation i vardkedjan inom Sodra sjukvardsregionen.

Sedan lang tid har patienter med misstanke om ME/CFS i S6dra sjukvardsregionen
remitterats till specialistkliniker i andra delar av landet.

Forskning och riktlinjer for diagnos och behandling.

Av SBUs rapport fran 2018 framgar att forskningslaget for utredning och behandling av
ME/CFS ar begransat. Antalet studier ar fa, i regel sma samt ofta med bristfallig metodik.
En viktig konklusion i SBUs systematiska oversikt ar att sammanvagningen av tidigare
studier dven forsvaras av att olika diagnostiska kriteriesystem anvants over tid. Detta
forsvarar ocksa implementering av forskningsrén i den kliniska verksamheten, dar
validerade kriterier for diagnos saknas. Under senare ar har dock internationella
overenskommelser om striktare diagnoskriterier tillampats och validerats i stérre studier.
Forskningen om ME/CFS i Sverige bedrivs huvudsakligen med immunologisk inriktning vid
universiteten i Uppsala och Linkdping. Internationellt har det under det senaste decenniet
skett en markant 6kning av antalet forskningsprojekt inom flera huvudomraden sasom:
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e Metabola férédndringar
Generellt forsamrad energiproduktion och fysiologiska foérandringar vid
anstrangning

e Immunologiska avvikelser

e Neuroinflammation, dysautonomi

e Gastro-intestinala stérningar

Relativt samstammiga riktlinjer har nyligen publicerats i olika lander:

e NICE guideline (England): Myalgic encephalomyelitis (or
encephalopathy)/chronic fatigue syndrome: diagnosis and management
(oktober 2021)

e Duodecim (Finland): Kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) Konsensus-
rekommendation for god praxis (februari 2021)

e Mayo Clinic Proceedings (USA): Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome: Essentials of Diagnosis and Management (augusti 2021)

Forslag
Arbetsgruppens forslag till vardkedja for ME/CFS delas in i tva separata floden; barn
respektive vuxna.

Vardkedja barn

Den initiala vardkontakten for barn som drabbas av langtidssymptom efter infektion sker
saval i primarvarden som pa barnmottagningar inom specialistvarden. Barnens symptom
yttrar sig pa olika satt, men uttalad trotthet brukar vara en gemensam namnare. Det ar
vanligt att barnets funktion i skola och pa fritiden paverkas. Ofta har dessa barn och
ungdomar symptom som faller inom manga olika specialistomraden.

For att tydliggdra och samordna vardkedjan for barn och ungdomar boér det gors en
fordjupad utredning om utformandet utifran Skanes universitetssjukvards pilot.
Aktuell pilotverksamhet pa Sus beskrivs i bilaga 2 Mottagning for postinfektiosa
l[angtidssymptom pa Barnkliniken Skanes universitetssjukvard.

Vardkedja vuxna

Vardkedjan for utredning och behandling for vuxna skiljer sig fran barn genom att det i
dagslaget saknas verksamhet for fordjupad utredning vid misstanke av ME/CFS inom
Sodra sjukvardsregionen.

Priméir bedémning och utredning

Den initiala vardkontakten fér vuxna med symptom som vacker misstanke om ME/CFS ska
ske i primarvarden som genomfor en primara bedomning och utredning. Arbetsgruppen
foreslar att basutredningen utgar fran nationellt kliniskt kunskapsstdd Kroniskt
trotthetssyndrom, ME/CFS; Kroniskt trotthetssyndrom, ME/CFS
(nationelltklinisktkunskapsstod.se).

Sodra sjukvardsregionen


https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(21)00513-9/fulltext
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(21)00513-9/fulltext
https://nationelltklinisktkunskapsstod.se/dokument/176d1b90-4fb6-4731-a544-1320d63fd741
https://nationelltklinisktkunskapsstod.se/dokument/176d1b90-4fb6-4731-a544-1320d63fd741

En grundlig anamnes ar central for att kunna stalla diagnos. Det kan kravas flera besdk
och differentialdiagnostiska 6vervaganden innan diagnos kan sattas for ME/CFS.

| basutredningen pa vardcentralen ar teamet en viktig utgangspunkt bestaende av bland
annat; specialist i allmdanmedicin, multimodala smartteam (mms-team), psykolog, kurator,
dietist, arbetsterapeut och fysioterapeut utifran lokala férutsattningarna.

Internationellt anvands idag i huvudsak de sa kallade Kanadakriterierna vid diagnostik av
ME/CFS (Kanadakriterierna.pdf). Arbetsgruppen férordar att saval primarvarden som
foreslagna specialistmottagningar foljer dessa samt de anpassningar som gors oéver tid
avseende diagnoskriterier i angivet nationellt kliniskt kunskapsstod.

ME/CFS &r ofta svardiagnosticerat med varierad symtombild och komplicerad
samsjuklighet. | manga fall ar det darfor rimligt att diagnos satts forst efter fordjupas
utredning pa specialistmottagning (se nedan).

Remisshantering

Arbetsgruppen foreslar att patienten efter utford basutredning och minst 6 manader med
symtom remitteras fran primarvarden till nyinrattad verksamhet for postinfektiosa
langtidssymptom for fordjupad utredning. Remisskriterierna bor utga fran nationellt
kliniskt kunskapsstod och Kanadakriterierna. Slutliga remisskriterier féreslas tas fram av
mottagningen infor uppstart.

Arbetsgruppen uppmarksammar att forslaget innebar att det nationella kliniska
kunskapsstodet bor uppdateras med ett lokalt tillagg for Sodra sjukvardsregionen om att;
foreslagen remissinstans for fordjupad utredning och behandling blir S6dra
sjukvardsregionens Mottagning for postinfektiosa langtidssymptom.

Fordjupad utredning, behandling och rehabilitering

Den nya verksamheten for fordjupad utredning och behandling féreslas benamnas
Mottagning for postinfektiésa Iangtidssymptom. Benamningen har valt utifran att
verksamhetens uppdrag inte bor snavas in, utifran en given diagnos. Bendmning innebar
mojlighet att remittera patienter med langvariga (mer an 6 manader) trétthetssymptom i
enlighet med kanadakriterierna for férdjupad utredning och diagnos. | manga fall kan da
ME/CFS uteslutas och annan diagnos stéllas. Mottagningen beskrivs narmare nedan.

Arbetsgruppen foreslar att mottagningen, utover utredning och diagnostik, ocksa
planerar och genomfor viss initial rehabilitering. Digital rehabilitering bor utvecklas som
ett komplement till traditionell rehabilitering, pa motsvarande satt som finns inom
cancervarden och inom Region Vasterbottens mottagning for ME/CFS (Rehabilitering pa
distans), se bilaga 3.

Uppféljning och vidare omhéndertagande
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Mottagningens behandlingsprogram foreslas vara tidsbegransat och anpassat till
respektive individ. Efter avslutat behandlingsprogram atergar patientansvaret till
primarvarden eller vid behov annan rehabiliteringsverksamhet inom respektive region.
Rehabiliteringen ska anpassas utifran risken for anstrangningsutlost forsamring, vilket ar
ett kardinalsymtom for ME/CFS.

Mottagning for postinfektitsa langtidssymptom

Verksamhetens uppdrag, som del av vardkedjan, ska ha en tydlig start- och slutpunkt och
omfatta utredning/diagnos, behandlingsrekommendationer och i vissa fall inledande
primar rehabilitering. Patienten ska darefter aterremitteras till primarvarden eller andra
instanser for fortsatt rehabilitering enligt ovan. Verksamheten skall ocksa vara tillgénglig
for fragor och radgivning till primarvardslakare, forsakringskassa och andra berérda
verksamheter. Det finns idag ingen botande behandling for ME/CFS, utan de
behandlingsinsatser som kan provas syftar till att symptomlindra och hjalpa patienten att
klara vardagen sa bra som majligt. | den primara rehabilitering som i vissa fall kan inledas
av Mottagningen for postinfektiosa langtidssymtom ingar till exempel fysioterapisk- och
arbetsterapeutisk bedomning samt psykologisk eller psykosocial behandling. MDK
(multidisciplinar konferens) for utredning och behandling bér ocksa utvecklas och
anvandas vid behov.

Verksamhetens uppdrag bor ocksa vara att framja och sprida larande kring utredning,
behandling och rehabilitering fér malgruppen. Som stod till primarvarden bor darfor
verksamheten, utéver majlighet till konsultation, dven bidra genom utbildningsinsatser. |
uppdraget bor dven inga utbildnings- och stddinsatser till anhoériga. Kontinuerlig
utvardering av verksamhetens resultat boér ocksa vara obligat och helst géras inom ramen
for forskningsprojekt och/eller kvalitetsregister. For att stimulera forskning och
uppfoljning inklusive deltagande i kliniska studier bor, om mdjligt, forskningsmedel riktas
till verksamheten.

Arbetsgruppen foreslar ocksa att det vid sidan av digitala I6sningar ocksa bor finnas
mojlighet till bedomning i hemmet.

Mottagningsstruktur med utredning- och behandlingsprogram,
triage/prioriteringsordning kommer att krava ytterligare fordjupad diskussion inom
verksamheten och tacks inte av arbetsgruppens uppdrag.

Kompetensbehov
Foljande heltidsresurser bor ingd mottagningens team:
o Lakare: 2 heltidsresurser
e Sjukskoterska: 1 heltidsresurs
e Fysioterapeut: 1 heltidsresurs
o Arbetsterapeut: 1 heltidsresurser
e Neuropsykolog/kurator/psykolog: 1 heltidsresurs
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e Administrativt stod: 1 heltidsresurs
e Tillgang till dietist

Detta motsvarar ett mottagningsteam pa totalt 7 heltidsresurser plus dietist for
Mottagningen for postinfektiosa langtidssymptom hos vuxna. Omfattningen av
kompetens fér motsvarande verksamhet for barn kan i nuldget inte preciseras da detta
maste foregas av fortsatt utredningsarbete. Den totala personalkostnaden berédknas landa
pa cirka 6 mkr for verksamheten vuxna.

Ovannamnde dimensionering utgar fran lardomar om hur motsvarande mottagningar ser
ut pa andra hall i Sverige och da i forsta hand hos tva offentliga vardgivare; Region
Ostergotland (Syddstra sjukvardsregionen) och Region Visterbotten (Norra
sjukvardsregionen) samt pa Bragéekliniken som &r en privat mottagning i Region
Stockholm (se tabell).

Sjukvardsregion Invanare Personalkostnad Kostnad/miljon inv
Linkdping (Region 0,45 miljon 3,0 mkr 6,6

Ostergétland)

Umea (Region 0,9 miljon 3,7 mkr 4,1

Vasterbotten)

Sodra 1,9 miljon 6 mkr 3,0
sjukvardsregionen

Som utgdngspunkt har Region Ostergdtlands mottagning fér komplicerad trotthet under
Smart- och rehabiliteringscentrum anvints. Ostergdtland, med 450 000 invanare, ingar i
Sydostra sjukvardsregionen som har en befolkning pa 1,1 miljoner invanare. Ar 2017
allokerades 3,5 miljoner kronor till mottagningen, vilket motsvarar 4 heltidstjanster.
Ytterligare inspiration for beraknad dimensionering av mottagning har tagits fran Region
Vasterbottens ME- mottagning som startade under 2022. Region Vasterbotten ingar i
Norra sjukvardsregionen med 900 000 invanare och har en ME/CFS mottagning med 3,74
Mkr i personalkostnad och 4,9 Mkr i total omsattning. Regionens mottagning ar
dimensionerad for cirka 160 patienter pa arsbasis. Bragéekliniken som ar en av Sveriges
stora privata smart- och ME/CFS mottagningar uppger att kliniken har 30 anstéallda varav
13 &r specialistlakare som delar pa sex heltidstjanster. Annan information om
anstallningsvillkor eller ekonomisk omsattning har inte kunnat ga att fa fram.

Arbetsgruppen foreslar en successiv utbyggnad av verksamheten och bedémer darmed
att Sodra sjukvardsregionens mottagning initialt kommer att ha en lagre per capita-
kostnad &n de offentliga mottagningarna i Vasterbotten och Ostergétland. Argumentet
for denna succesiva utbyggnad ar att berakningsunderlaget for hur manga patienter som
kommer att omfattas ar osdker, betingat av svarigheten i att diagnosticera ME/CFS. Dartill
finns fran start ingen fungerande vardkedja implementerad, utan det kommer att ta tid
att bygga upp verksamheten.
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Fysiska placering och medicinsk hemvist

Arbetsgruppen anser det viktigt att mottagningen inte byggs upp som en solitar
verksamhet, utan betonar vikten av att mottagningen placeras i anslutning till sjukhus
med tillgang till olika specialistkliniker.

Ett argument for att koppla mottagningen till ett sjukhus ar bland annat maéjligheten till
slutenvardsinlaggning. Det innebar inte att mottagningen i sig behdver finnas i sjukhusets
lokaler, daremot att slutenvardsinlaggning kan ske utan langre resor. Ytterligare argument
for sjukhusansluten verksamhet ar att det 6kar mojligheten att sakra mottagningens
kompetensforsorjning. Vidare anser arbetsgruppen att narhet till andra
specialistmottagningar och dess konsultfunktioner underlattar multidisciplinart
samarbete kring patientgruppen, nagot som kan gynna saval patientgruppen som
personalen pa mottagningen. Slutligen kan dven verksamhetens forskningsambitioner
framjas av narhet till sjukhusbundna resurser sasom specifik provtagning fran blod eller
cerebrospinalvatska, bilddiagnostik eller andra fysiologiska undersékningsmetoder.

Det finns ingen naturlig hemvist for patienter med postinfektiosa langtidssymtom
inklusive misstankt ME/CFS. Med hansyn till behovet av bred medicinsk kompetens och
vikten av anpassad rehabilitering lyfter arbetsgruppen fram placering inom
specialiteterna internmedicin, rehabiliteringsmedicin eller kognitiv medicin som tankbara.
Men aven annan placering ar majlig och ratt kompetens, intresse och engagemang ar
viktigare an fragan om inom vilken specialitet verksamheten placeras.

Verksamhetens fysiska placering och planlésningen av mottagningens lokaler bér vara
sarskilt anpassad for patientgruppen. Detta innebar bland annat att tillgangligheten bor
anpassas med direkt entré till gatuniva och narhet till kommunikationer i form av
kollektivtrafik och taxi- och personbilsangéring samt interiort att lokalens planlésning
utformas pa lampligt satt for patientgruppen.

Nar det galler den geografiska placeringen foreslas att man for en dialog med de fyra
regionerna inom Sodra sjukvardsregionen om lamplig placering.

Utifran ett patient- och anhorigperspektiv ar det en férdel om verksamheten forlaggs till
nagon av de storre tatorterna, utifran bra kommunikationer och tillgénglighet.

Privat respektive offentlig verksamhet

Arbetsgruppen anser att verksamheten med fordel bedrivs inom ramen fér offentlig vard
dven om upphandling och privat regi inte behover uteslutas. Stallningstagandet bygger pa
att patientgruppens symtombild i manga fall &r mangfacetterad och diagnosen oklar,
vilket innebar stor osdkerhet rérande dimensionering och avgransningar vid en
upphandling. Vikten av forsknings- och utbildningsverksamhet kan ocksa innebéra
svarigheter i en eventuell upphandling. Om man anda valjer att ga vidare till upphandling
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sa kraver detta en omsorgsfull upphandlingsprocess med tydliga avgransningar och
definitioner.

Beslutsprocess

Delprojekt o .. Beslut Beslut . Fdlja

Den fortsatta beslutsprocessen samt verkstallande av rekommendationerna dgs av SRVN
samt respektive huvudman. Féljande beslutsforslag rekommenderas Sédra
regionvardsnamnden:

* Attrekommendera regionerna att genomféra en férdjupad utredning om
utformning av en mottagning fér postinfektidsa langtidssymtom hos barn och
ungdom utifran erfarenheterna av den pilotverksamhet som idag bedrivs pa
Skanes universitetssjukhus.

* Attrekommendera att regionerna antar arbetsgruppens forslag till vardkedja for
vuxna samt att en mottagning for postinfektiosa langtidssymptom hos vuxna
inrattas i S6dra sjukvardsregionen i enlighet med arbetsgruppens forslag.

* Attrekommendera att regionerna gemensamt fattar beslut om lamplig placering
av mottagning for vuxna och att forslag till solidarisk finansiering tas fram.

* Att aterrapportering av punkt 1-3 till ndAmnden gors till ndstkommande mote i
december 2022.
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Sammanfattande slutsatser

Det saknas en strukturerad, tvarprofessionell och forankrad vardkedja for
ME/CFS i Sédra sjukvardsregionen.

Flertalet patienter handlaggs inom PV som uttrycker ett behov av stod for
diagnostisering och behandling.

Mer forskning och utbildning behévs om ME/CFS

Det finns ingen férankrad riktlinje om ME/CFS. Aven om det finns en
preliminadrpublicerad (dnnu ej beslutad nationellt) riktlinje om ME/CFS, sa
efterlevs den inte utifran remissférfarande.

Varden ar ojamlik i tillgang till utredning och diagnostik for ME/CFS
genom regionernas olika praxis avseende remittering till
specialistmottagningar utanfér Sédra sjukvardsregionen.

Finns ingen naturlig hemvist fér en specialistmottagning ME/CFS i
nuvarande specialiststruktur pa sjukhusen.

For utredning av ME/CFS behovs ofta bedomning av fler olika specialister
tex neurologi, psykiatri, kardiologi, infektion, gastroenterologi,
endokrinologi med input fran immunolog, genetiker och inte minst
specialist i allmanmedicin.

Svart sjuka patienter med ME/CFS ar en extra sarbar grupp, utifran deras
svarighet att resa langt for utredning och diagnosticering.

Registrering av diagnoskoder ar idag med stor sannolikhet ofullstandig,
varfor tillgangliga data ar osdker pa grund av hogt morkertal.

Inom varden saknas det evidens och utprovade behandlingar for barn
med ME/CFS som ofta skapar frustration hos patienten/anhériga och
vardpersonal. Det ar darfor viktigt att skapa erfarenhet och
forskningsmaijligheter till att driva utvecklingen.

Det finns pabdrjad forsoksverksamhet inom Skanes universitetssjukvard
for att bygga upp ett larande och forskning kring barn och ungdomar med
misstankt ME/CFS.

Det finns en avvaktande instéllning fran specialistvarden kring ME/CFS,
utifran att sjukdomen har okdnd orsak och att mer forskning behovs i
kombination med begransad mdjlighet till behandling.

Beskrivningen av Postcovidmottagningens uppgift i avsnittet Covid-19 en
ny sjukdom overensstammer val med det arbetssatt patientforetradarna i
arbetsgruppen foreslar infor en eventuell kommande specialmottagning
for ME/CFS.

Patient- och anhorigrepresentanter ser sarskilt positivt pa mojligheten till
multidisciplindr vardkonferens (MDK), utifran att ME/CFS omfattar sa
manga av kroppens organ och funktioner att sjukdomen inte kan sorteras
in under en disciplin och samverkan mellan olika professioner ar
nodvandigt.

Utifran framkomna slutsatser i nuldagesbeskrivningen i del 1 foreslar
arbetsgruppen att arbetet i delprojektet gar vidare med del 2, som
handlar om att bereda ett forslag pa hur en specialistmottagning for
ME/CFS i Sédra sjukvardsregionen kan utformas.
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Myalgisk encefalomyelit eller chronic fatigue syndrome (forkortat ME/CFS) beskrivs redan
pa 60-talet och bedoms forekomma hos 0,1-0,6 procent av befolkningen. Orsaken ar
okand, aven om sjukdomen ofta har en infektionsrelaterad debut.

ME/CFS har manga olika symtom som influensaliknande symtom, uttalad trétthet, smarta
och férsamring efter anstrangning. Eftersom det saknas specifika diagnostiska test ar
ME/CFS en uteslutningsdiagnos dar slutlig diagnos stalls utifran specifika kriterier nar
symtomen pagatt i minst sex manader. Det kan ofta vara svart att skilja ME/CFS fran
andra tillstand till exempel depression eller utmattningssyndrom. Det saknas idag
botande behandling for ME/CFS, men i en rapport fran SBU (2018) betonas vikten av att
patienter med ME/CFS far stod for att uppna sa god livskvalitet och aktivitetsformaga som
moijligt. | rapporten anges ocksa att det kan vara en férdel med specialiserade
mottagningar for vissa patienter med ME/CFS men att flertalet patienter kan handlaggas i
primarvarden.

Ledningsgruppen i Sodra sjukvardsregionen har 2020-11-12 beslutat att inom ramen for
Samarbete for battre vard starta ett delprojekt i tva steg. Det forsta steget inkluderar en
kartlaggning av behov och befintliga resurser for patienter med misstankt eller
diagnostiserad ME/CFS. | steg ett ingar ocksa att beskriva naraliggande tillstand. Efter
redovisning av steg ett, tar ledningsgruppen stéallning till steg tva. Det andra steget,
utifran nuvarande bedémning, ska beskriva mojligheten att etablera specialistmottagning
for ME/CFS i S6dra sjukvardsregionen. | del 1 ingar Region Blekinge, Region Kronoberg
och Region Skane. Det finns en framtagen vardkedja for ME/CFS i Region Halland, som
beskrivs i bilaga 1. Region Halland har avbéjt medverkan i del 1, men uppgifter fran
Halland kommer att finnas med i vissa dataframstallningar for att spegla hela Sodra
sjukvardsregionen i stort.

Malsattning med delprojektet
Steg 1
e Kartlaggning av nuldge avseende forekomst av patienter med misstankt
eller diagnostiserad ME/CFS och nuvarande vardprocess/vardkedja
e Beskrivning av andra naraliggande tillstand och behov och mdjlighet att
avgransa mot dessa
e Beskrivning av kompetenser och resurser fé6r omhandertagande av
patienter med misstankt eller diagnostiserad ME/CFS
e Bedomning av behov av ytterligare resurser och/eller kompetenser
Steg 2
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Utgar fran slutsatser i steg 1

Gruppmedlemmar

Jonas Berge, ST psykiatri, Skanes universitetssjukhus, Region Skane
Erik Campbell, neurolog, Angelholms sjukhus, Region Skane

Maria Carlsson, arbetsterapeut, primarvarden, Region Skane

Emma Claesdotter, barnpsykiatriker, Psykiatrin, habilitering och
hjalpmedel, Region Skane

Cecilia Ervander, specialist i allmanmedicin, AKO koordinator,
primdrvarden, Region Skane

Marcelo Rivano Fischer, Sektionschef/psykolog, Skanes
universitetssjukhus, Region Skane

Kerstin Heiling, anhoérigrepresentant, RME

Malin Inghammar, Infektionsldkare, Skanes universitetssjukhus, Region
Skane

Anna Sannum Karlsson, Fysioterapeut, privat vardgivare, Malmo Sannums
sjukgymnastik, Skane

Fatemeh Meshkini, arbetsterapeut, primarvarden, Region Skane
Johan Nyrenius, psykolog, Helsingborgs lasarett, Region Skane

Asa Ringqvist, specialist psykiatri och smartlindring, Skanes
universitetssjukhus, Region Skane

Fredrik Schén, neurolog, Centrallasarettet Vaxjo, Region Kronoberg
Jeanette Spogardh, arbetsterapeut, primarvarden, Region Blekinge
Silvia Sorvegli-Stalnacke, patientrepresentant, RME

Klara Suneson, ST psykiatri, Helsingborgs lasarett, Region Skane
Marcus Svennerud, neurolog/Psykiatriker, Blekingesjukhuset i Karlskrona,
Region Blekinge

Gunnar Sigurdsson barnneurolog, Skanes universitetssjukhus, Region
Skane

Ordférande: Bjérn Hedstrém, Neurolog/Internmedicinare, Angelholms
sjukhus, Region Skane

Processledare: Anna Benemark, Sédra sjukvardsregionens kansli
Adjungerad: Helena Magnusson, Overlidkare och medicinsk radgivare,
Habilitering i Region Skane

| framtagande av statistik och datauttag: Erik Hagerdal, Sodra
sjukvardsregionens kansli

Tidplan

Redovisning av steg 1 berdknas senast senhdsten 2021.
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Nuldge-kartlaggning av patientprocessen

Folja
upp

Beslut
huvudman

Beslut

Delprojekt
SRVN

initieras

Infora

Analys Forslag

Patientens resa fran forsta symtom till eventuell diagnos kantas av en rad vardkontakter,
dar merparten sker utan samordning inom Sédra sjukvardsregionen. Vardkedjan bygger
till stor del pa att patienten har en egen drivkraft att na fram och hittar ratt inom halso-

och sjukvarden. Patientresan beskrivs genom illustrationen i Figur 1 nedan:
tmaning Fas 1 och Fas 2
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Patientresan ME/CFS

FAS 4 uppsoker specialistvard pa egenremiss vid
utebliven diagnos

g utehiiven
thagneshidlo -'r:-arn
aen affentiigt
fimansiaracs l.-'d.rden
siikar sl patienten ‘
il extenn .;
3

\"mll,p alternatrea sokvdgar:

Ameliekliniken i Stockholm

*  Smdrthjlpen i Gotehorg

= Smédrt och Rehab i LinkSning

mﬁﬂ!ﬁf- «  Barndikarmottagning i Visterds
= Bragéekliniken iStockholm

= Privatiikare | Gitebong

Fér dingnas... = Klinik Mehlsen | Kopenhamn

speciolstvded med
egen finansiening

1
1
1
]
I
I

FAS 5 Uppfﬁljnlng | primdrvard och i
hemsjukvarden

it i

Figur 1: Patientresan ME/CFS, ur patient- och anhérigas perspektiv. Patientresan beskrivs fran férsta symptom till
eventuell diagnos och uppféljning utifran erfarenheter fran hdlso- och sjukvdrden i Blekinge, Kronoberg och Skdne.
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Nuldge-kartldggning av vardkedjan och hur arbetsprocessen ser ut idag

ME/CFS ur ett primarvardsperspektiv i Sodra sjukvardsregionen

Basutredningen for ME/CFS gors i primarvarden inom Sodra sjukvardsregionen.
Karaktaristisk for patientgruppen ar att symtomen som skulle kunna stamma 6verens
med ME/CFS kan adven ha barighet pa en rad andra sjukdomstillstand. Diagnosen
ME/CFS ar en uteslutningsdiagnos och andra tillstand med langvarig trotthet maste
saledes 6vervagas och uteslutas innan diagnosen kan stallas. Prevalensen ar osdker
eftersom detta beror pa vilka kriterier som anvands. Med de fa patienter med ME/CFS
som primarvarden moter, utifran den laga prevalensen, ar det en utmaning for varje
primdrvardsldkare att tilligna sig eller uppratthalla full information om aktuellt
forskningslage gallande diagnos och behandling. Tillgangen till riktlinjer har i detta
hdanseende en avgorande betydelse. Kartlaggningsarbetet inom ramen for delprojektet
visar att det saknas en strukturerad vardkedja avseende ME/CFS i varierande grad inom
de tre regionerna som ingar i studien.

| delprojektets kartlaggning om ME/CFS skickades en enkat ut till 160 privata och
offentligt drivna vardcentraler i Skane, Blekinge och Kronoberg, Det var 25 svarande, och
dessa representerande 17 av 46 kommuner. Svarsfrekvensen ar 1ag, men ger en
fingervisning om aktuellt lage.

Det framgar tydligt i enkdtsvaren att det finns en osdkerhet och en otydlighet om hur man
fran primarvarden kan fa hjalp inom den specialiserade varden med att diagnostisera
ME/CFS. Enligt WHO ar ME/CFS en neurologisk sjukdom, men inom neurologin ar det inte
sjdlvklart att ta emot remisser fran primarvarden med den fragestallningen.

Drygt 60 procent av de som svarade kanner till att det finns en aktuell preliminar
publicerad nationell riktlinje om ME/CFS. | Skane finns dven en preliminar publicerad
behandlingsriktlinje dar man enligt denna kan remittera till neurologen vid
differentialdiagnostiska svarigheter. Det géller inte patienter som redan har en diagnos.
Drygt hélften av de svarande anser dock att det ar svart att remittera patienten till
neurologen. Patienten tas inte emot eller sa anser de svarande att det inte finns
nagonstans att remittera patienten. Det finns flera instanser dit man férsoker remittera
for utredning om misstankt ME/CFS forutom neurologen, sa som smartrehabilitering om
smartproblematiken ar dominerande, psykiatri eller infektion. Fran vissa verksamheter
remitterar man till kliniker utanfér Sédra sjukvardsregionen, till exempel Stora Skondal
(verksamheten har upphort under varen 2021) och Bragée kliniken i Stockholm. Det tycks
vara lattare att remittera till dessa kliniker fran Kronoberg.

Kartlaggningen visar att relativt manga inom priméarvarden inte har kunskap om den
nationella riktlinjen om ME/CFS samt att det rader avsaknad av ett konsultationsstod fran
specialistvarden och tydliga férankrade remissvagar/vardkedja for ME/CFS.

Ett speciellt problem ar de patienter som ar for sjuka att kunna resa till kliniker utanfor
Sodra sjukvardsregionen. Har patienten dessutom redan fatt diagnos finns det ingenstans
for lakare eller andra yrkesgrupper i primarvarden att vanda sig for rad om behandling

Sodra sjukvardsregionen



och rehabilitering. Men dven om de har svart sjuka patienterna inte har nagon diagnos,
finns det manga exempel pa att de inte tas emot pa neurologkliniker for bedomning.

Viktiga aspekter som lyfts via citat fran enkatsvaren:

e Klurigt och besvarligt tillstand som kraver erfarenhet att utreda. Remissinstans
behovs.

e Det ar ratt ofta svart att fa hjalp, ...

e En patientgrupp dar det skulle behévas tydliga riktlinjer for hur de ska utredas och
rehabiliteras och att det blev lika i hela landet

e Patienter som ar for sjuka for att kunna resa langt blir utan alternativ och att
specialisten i allmanmedicin blir utan handlingsalternativ eller ensam i den
medicinska utredningen.

Fysioterapi for ME/CFS inom primdrvarden

Det saknas en tydlig vardkedja for ME/CFS utifran ett fysioterapeutiskt perspektivinom
sodra sjukvardsregionen. Med undantag av mottagningen for barn och ungdomar med
postinfektiosa langtidssymptom pa Barnkliniken pa Skanes universitetssjukhus, dar
fysioterapeuter ingar i ett tvarprofessionellt team. Tillfragade i kartlaggningen ar;
rektorn/programdirektor for fysioterapiutbildningen i Lund, fysioterapeuter fran
smartrehabilitering, neurorehabilitering, primarvarden, psykiatrin samt
privatpraktiserande fysioterapeut.?

Fysioterapeutens utgangspunkt ar att arbeta utifran patientens symtom, svarigheter och
resurser. Symtom som till exempel smarta och utmattning har fysioterapeuter generellt
god kunskap om, men riktad intervention till diagnosticerade ME/CFS patienter sker i
mindre utstrackning. Kunskap om utmattning, aterhamtning och fysiologisk flexibilitet har
dock 6kat bade genom covid-varden, utbildningar som till exempel Kl-kursen om
autonom reglering och utbildning inom olika kropps-och rérelsemedvetande traning som
till exempel Basal Kroppskdnnedom.

| kartlaggningen dar fysioterapeuter tillfragades fran psykiatri, primarvard,
smartrehabilitering och neurorehabilitering ar uppfattningen att en specifik utbildning om
ME/CFS saknas i sjukvardsregionen samt att kompetensen kring ME/CFS beho6ver 6ka.

1 Referenspersoner; Malin Jénsson Lundal, Primarvarden Sydvéstra Skane; Lasse Johensson, VC Abels Rehab
i Malmo; Anna-Karin Sandell, Allménpsykiatriska mottagning, rehab mottagningen, Lund; Elisabeth Hagard,
Allmanpsykiatriska mottagningen, Simrishamn; Linda Lonnberg, Infektionsavdelningen SUS, Malmo;
Lillemor Kvist, Neurorehab i Hassleholm.
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Fysioterapeutens roll behover tydliggoras i vardkedjan for ME/CFS, och ett sarskilt
fortydligande behovs avseende vilken kompetens fysioterapeuten behéver for att mota
ME/CFS patientens vardbehov.

Arbetsterapi for ME/CFS inom primarvarden

Det ar fa patienter som har en ME/CFS diagnos som gar till en arbetsterapeut inom
primarvarden i Skane. Det finns en stor variation, i vilken utstrackning man moter
patientgruppen, mellan olika vardcentraler och arbetsterapeuter. Fran arbetsterapeuter
som inte traffa nagon patient med ME/CFS till andra som har traffat upp mot 15 patienter
under senaste aret. En hel del av malgruppen, som gar till arbetsterapeut, kommer under
annan diagnos sasom utmattning. De patienter som traffat arbetsterapeut har ofta
behdvt manga kontakter kontinuerligt 6ver lang tid. Det ar relativt fa vardcentraler som
har teamarbete kring malgruppen. Pa enstaka vardcentraler finns resursteam for
patienter med komplex problematik. Patienter som kommer till multimodalsmartteam
(MMS) och multimodulrehabilitering (MMR) for langvarig smarta och/eller hjarntrotthet
och utmattning erbjuds ett program i grupp under en 6 veckorsperiod. Tillfragade
arbetsterapeuter som tillfragats i utredningen efterlyser riktad utbildning géllande
patientgruppen for att ge ratt stod och behandling, och ingen har gatt nagon utbildning
inom omradet. Det finns oklarheter kring remissférfarande for ME/CFS i Skane, som
behover fortydligas.

Specialistvard

Myalgisk encefalomyelit och kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) hos barn
Forekomsten av ME/CFS hos barn och ungdomar ar oklar och varierar i publicerade
artiklar allt fran 0,1%-0,75%. Prognosen hos barn ar battre an hos vuxna, men tiden till
aterhdmtning varierar stort (fran < 1 ar till flera ar). Sjukdomen drabbar flickor oftare an
pojkar och ar vanligast i tonaren. ME/CFS ar en komplex sjukdom som bade paverkar
barnet och hela familjen.

Region Skane

Varen 2020 startade VO barnmedicin vid Skanes universitetssjukhus en multidisciplinar
mottagning for barn med langtidssymptom efter en infektion (se bilaga 2). Barnen traffar
forst barnlakare som gar igenom sjukdomsforloppet och skisserar en utredning for att
utesluta andra orsaker till barnens symptombild (bilaga 2). Nasta steg ar att patienten och
familjen traffar psykolog, kurator, samt fysioterapeut/arbetsterapeut. Nar alla
yrkeskategorier har traffat patienten diskuteras hen pa en gemensam
behandlingskonferens dar alla presenterar sina resultat och tillsammans laggs en
behandlingsplan for patienten. Vid den multidisciplindra konferensen medverkar ocksa
barnpsykiater och vid behov andra specialister.

Fore 2020 har remisser tagits emot fran primarvarden och utrett barn med kronisk
trotthet dar barnldkare har traffat patienten utrett och utifran huvudproblem hos
patienten samarbetat med 6vriga yrkeskategorier. Utifran huvudproblem och
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symptombild har man gett individuellt stod for patienten och familjen. Dock har det inte
varit nagon standardiserad vard fér barn med ME/CFS vid Skanes universitetssjukhus.

Barnkliniken Kristianstad har ett team som ansvarar fér handlaggning av barn med
langtidssymptom efter en infektion. Teamet bestar av lakare, sjukskoterska,
skolsjukskoterska, kurator, fysioterapeut och arbetsterapeut. Teamet fungerar
konsultativt, men kan dven ta over patienter vid svarare sjukdomsbild. (Bilaga 2)

Barnkliniken Ystad har ingen dedikerad vardkedja/mottagning for denna patientgrupp,
men anpassar varden efter behov och tar stod av riktlinjer fran Skanes
universitetssjukhus.

Region Blekinge

Barn med misstankt kroniskt trotthetssyndrom foljer ordinar vardkedja och traffar da
oftast barnneurolog som sedan utreder patienten efter behov och kopplar in 6vriga
yrkeskategorier for rehabilitering/behandling.

Region Kronoberg

Har ingen dedikerad vardkedja/mottagning for denna patientgrupp. For barn med
ME/CFS har man tillsammans med barnhabiliteringen ett rehabteam med lakare,
fysioterapeut, kurator, arbetsterapeut och psykolog.

Neurologen, differentialdiagnostiserande instans for ME/CFS

Region Skane

ME/CFS &r en diagnos som man inom neurologin prioriterar ner beroende pa att man inte
vet hur man skall diagnosticera eller handlagga tillstandet. Manga inom specialiteten
upplever att WHO-s beslut att i ICD-systemet klassificera det som en neurologisk diagnos
inte ar okontroversiellt. Det finns relativt fa neurologer for att ta hand om de patienter
neurologin ansvarar for idag, vilket ger en restriktiv beddmning att ta patienter for
utredning av misstank “ME/CFS” pa marginalen”. Det finns en oro for att handlaggningen
innebar ganska mycket administrativ tid med sjukintyg och dylikt, tid man som profession
inte har idag.

| Skanes AKO-riktlinjer star att lasa att ansvaret for ME/CFS ligger pa primarvarden och vid
diagnostiska svarigheter skall patienten remitteras till neurologmottagning for hjalp i
diagnostiken. Utredningen visar att den differentialdiagnostiska utredning som eventuellt
gors, skiljer sig at mellan neurologimottagningarna och mellan olika neurologer. Det beror
pa att det inte finns nagon egentlig samsyn (inom neurologin i Skane idag) om vad som
skall eller bor uteslutas for att stadlla diagnosen. Det innebar att de olika
neurologimottagningarna har olika troskel for att kalla patienter med ME-fragestallning
till fysiska eller virtuella besok.

Inom ramen for delprojektets kartlaggning om ME/CFS har en enkdtundersokning skickats
ut under perioden juni-augusti 2021 om remissflodet till neurologklinikerna i Skane.
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Resultaten, dar fem? av atta kliniker svarade i Skdne, visar att det inkom totalt 12 remisser
under perioden. Av de inkomna remisserna kallades en patient till besok fér bedémning.
Ovriga remisser atersindes till remittenten med antingen rekommendation om vidare
utredning eller information om att man inte misstankte nagon neurologisk orsak till
beskrivna besvar. Det kan konstateras att merparten av inkomna remisser med
fragestallning om ME/CFS (11 av 12 under sommaren) besvarades via brev, utan bestk av
patienten.

Remisser till neurologen med forfragan fran primarvardslakaren om en
specialistvardsremiss utanfor Sodra sjukvardsregionen bedéms olika. En del
kliniker/neurologer skriver dessa remisser direkt utan bedomning, medan andra hanvisar
till att patienten kan skriva en egenremiss eller fa remiss skriven av primarvarden. Om
remissen till utomlansvard skrivs av en sjukhusbunden specialistklinik star den kliniken for
resa och boende medan om remissen skrivs fran primarvarden far patienten sjalv sta for
dessa omkostnader.

Ett viktigt fortydligande ar att det inte har stallts nagra fragor till privata neurologer i
Region Skane inom ramen for delprojektet.

Det rader generellt en stor tveksamhet att iterera recept utfardade av ME/CFS-kliniker i
Stockholm och Goteborg pa B-vitamininjektioner, Naltrexon, vitamin Qio, och
Acetylkarnitin.

Det saknas idag en gemensam bild av vad man som neurolog skall utreda, vad ME/CSF
egentligen ar och vilka inklusions- och exklusionskriterier man skall anvanda nar man skall
hjalpa till i differentialdiagnostiken. Utesluter till exempel en langvarig, svar narkolepsi
ME/CFS dar en langvarig sémnbrist ger i princip alla de symtom som finns i
Kanadakriterierna? Darutover saknas riktlinjer om vem som skall remittera patienten
vidare och vart patienten i sa fall skall remitteras och med vilket andamal.

Region Blekinge

| Region Blekinge finns en dverenskommelse sedan nagra ar om att basansvaret for
patienter med ME/CFS ligger inom primarvarden. Fran primarvarden har man mojlighet
att remittera till andra specialister —i forsta hand ror det sig om neurologer eller
psykiatriker — for differentialdiagnostiska bedémningar, men det ska inte inga i nagon
form av allman utredningsgang. Pa neurologmottagningen saknas flertalet av de
professioner som kan behodvas for en mer uttommande bedémning sasom
arbetsterapeut, sjukgymnast eller psykolog. | de fall primarvarden ar osaker dver fortsatt
handldggning, oavsett om det ror sig om utredning eller behandlingsinsatser, far de vid
behov remittera till ndgon av de fa enheter med speciell inriktning mot ME/CFS som finns
i riket.

2 Enkatsvar inkom fran klinikerna pa Skanes universitetssjukhus, Helsingborgs lasarett, Angelholm sjukhus,
Lasarettet i Landskrona och Lasarettet i Ystad
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Overenskommelsen i Region Blekinge togs fram i samband med en fortbildningsdag i
primarvardens regi, dar forelasare fran Stora Skondal var inbjuden och dven lokala
representanter fran medicinklinikens neurologsektion liksom psykiatrin. Primarvarden har
nu emellertid borjat ifragasatta riktlinjerna, i forsta hand betraffande eventuell
vidareremittering och kostnadsansvaret fér densamma.

Region Kronoberg

En vardoverenskommelse for omhandertagandet av patienter med ME/CFS antogs i
Region Kronoberg 2018. Avsikten var att inom befintliga strukturer tydliggéra
rollférdelningar och mojliggbra en battre dverblick éver patientgruppen, de enskilda
patienternas situation och behov, kunskapslaget for aktuella behandlingar samt aktiva
utomlansaktorer.

Vardoverenskommelsen lyder:

"Forsta vardkontakt och huvudansvarig for patienter med ME/CFS &r primarvarden som
konsulterar berorda specialistmottagningar efter behov.

Lokal specialistresurs utgors av neurologmottagningen avseende diagnostiska
fragestallningar, och rehabiliteringskliniken avseende rehabiliterande/behandlande
fragestallningar.”

Av de diagnoskriterier som forekommer i litteraturen rekommenderas Kanadakriterierna
da dessa ar mest etablerade.

Det har varit svart att fa en 6verblick éver patientgruppen, delvis pa grund av det fortsatt
delade ansvaret, men ocksa pa grund av svarigheterna att dokumentera diagnosen.
Prevalensen uppskattas till 50-200 patienter totalt i Region Kronoberg (motsvarande 25-
100/ 100 000 invanare).

Uppskattningsvis 20-30 patienter per ar aktualiseras for lakarbesok pa
neurologmottagningarna for diagnostisk second opinion, och 5-10 aktualiseras pa
rehabiliteringskliniken for teamrehabilitering. 10-20 patienter per ar ar aktuella for
utomlansvard pa diagnostisk eller behandlande fragestallning, varav ungefar halften
bekraftas med diagnosen ME/CFS.

Samsjukligheterna i gruppen ar inte obetydliga. Diagnoskodad samsjuklighet finns hos
69% av de patienter som fatt diagnosen G93.3. En grov kvalitativ uppskattning ar att hos
de patienter som aktualiserats pa neurologmottagningen for diagnostisk second opinion
av anstrangningsintolerans kan en tredjedel tillskrivas annan identifierad sjukdom, en
tredjedel har samsjukligheter som inte helt kan forklara patientens
anstrangningsintoleranssyndrom och en tredjedel forklaras bast av diagnosen ME/CFS
stalld enligt géllande diagnoskriterier.

Aktuella riktlinjer inom psykiatrin for ME/CFS
For att vardera psykiatrins roll i vardkedjan for patientgruppen ME/CFS kontaktades
psykiatrin i de fyra regionerna inom Sodra sjukvardsregionen. | Region Skane tillfragades
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verksamhetschefer inom barn- och ungdomspsykiatri (BUP), vuxenpsykiatri och
vuxenhabilitering.

Psykiatrin i Region Kronoberg har inkommit med underlag kring regionala riktlinjer for
ME/CFS, dar nu gallande riktlinjer innebar att psykiatrin goér bedémningar av psykiatrisk
problematik hos ME/CFS-patienter och ger behandlingsrekommendationer (inom
primarvard eller specialistpsykiatri) dar detta bedoms lampligt.

Psykiatrin i Region Halland och i Region Blekinge har tillfragats om att lamna synpunkter
pa detta underlag men inte hunnit aterkomma, da tidsramen var snav.

| Region Skane dr den sammantagna bilden att verksamheterna inom psykiatrin inte har
nagon overgripande, bestamd roll i vardkedjan, det foreligger fa rutiner/riktlinjer och
fortbildningen ar skral. BUP beskriver sig ha en konsultroll och arbetar pa uppdrag, utifran
samsjuklighet. Darmed hanteras drenden pa individniva utan overgripande riktlinjer. Man
ser att nivan av kunskap inom dmnet ar ojamn inom verksamheten och ser det som en
utmaning att kunna ha och uppratthalla hog kompetens inom hela verksamheten.
Patientgruppen har inte tillgang till Vuxenhabiliteringen i Region Skane, varfor
verksamheten ej har vare sig rutiner eller riktlinjer f6r denna specifika patientgrupp.
Vuxenpsykiatrin ser sig inte ha nagon direkt roll i vardforloppet, baserat pa att
omhéandertagande enligt granssnitt sker inom primarvard och/eller neurologi. Man har
inte heller nagra riktlinjer eller tydliga rutiner, inom de verksamheter som tillfragats och
besvarat fragorna. | enstaka fall kan man i vuxenpsykiatrin ha en konsultfunktion, till
exempel nar primarvardslakaren behover stod for att utesluta behandlingsbar sjukdom
inom psykiatrins ramar. Nagon fortbildning pa @mnet inom verksamheten kanns inte till.
Sammanfattningsvis ar alltsa diagnosen G93.3 och andra diagnoser som i praktiken skulle
kunna anvandas fér personer med ME/CFS ytterst ovanliga inom den specialistpsykiatrin i
Region Skane. Det kan forstas inte uteslutas att en del patienter med denna problematik
vardas under andra diagnoser som inordnas under F-kapitlet i ICD-10, som exempelvis
depression, utmattningssyndrom eller anpassningsstérning, men detta gar inte att ta reda
pa genom data for sjukvardsbesok och stallda diagnoser.

Rehabilitering

Region Skane

Specialistmottagningarna inom rehabiliteringsmedicin har inga riktade insatser mot
patientgruppen ME/CFS inom Region Skane. Det &r endast ett fatal remisser om misstankt
ME/CFS som tas emot av mottagningarna for rehabiliteringsmedicin i Skane.
Remissforfragningar om utredning hanvisas till primarvarden alternativt till relevant
specialistmottagning, till exempel information om POTS (kardiologen). Det ges allmanna
rad alternativt hanvisning till primarvarden, vid remissforfragningar till
specialistmottagningen inom rehabiliteringsmedicin. Det avser remisser eller 6nskemal
om rehabilitering som ror patienter med symptom trotthet, nedsatt aktivitet, fysiskt
dekonditionering. Vid smartproblematik féreslas eventuell kontakt med
smartrehabilitering. Remisser som ror patienter med kognitiv paverkan/misstanke om
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forvarvad hjarnskada ges teammottagningsbesdk hos 6ppenvardens hjarnskadeteam
inom rehabiliteringsmedicin pa Skane universitetssjukhus.

Det sker ingen fordjupad utbildning om ME/CFS specifikt, men daremot ges
aterkommande utbildning/kompetensutveckling inom rehabiliteringsmedicin med
fordjupning kring hjarntrotthet/uttréttbarhet, nedsatt fysisk uthallighet,
dekonditionering, rorelseradsla, dysautonomi, stod att hantera en férandrad livssituation
med mera som berér manga patientgrupper.

Region Kronoberg

Rehabiliteringskliniken i Vaxjo far relativt ofta remisser, cirka tva remisser per manad,
framst fran primarvarden med 6nskemal om rehabilitering for patienter med ME/CFS.
Remisser med fragestallning om utredning av diagnos ME/CFS héanvisas till neurologen.
Nar patienter ar diagnostiserade finns maojligheten att skicka remiss for hjalp med
rehabilitering till Stockholm vilket sker i enstaka fall.

Region Blekinge
Ej inkommit svar.

Smartrehabilitering

Inom verksamhetsomradet Smaértrehabilitering utreds och behandlas patienter
interdisciplinart. Syftet med utredning och rehabilitering vid Smartrehabilitering, ar att
patienten utifran dennes behov och férutsattningar, ska uppna basta mojliga
funktionsformaga samt optimal aktivitet och delaktighet i olika livssituationer samt
forbattra livskvalitet och halsa.

Utredning infor stallningstagande till smarthanteringsprogram sker teambaserat dar
lakare, psykolog, fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator arbetar tillsammans.
Behandlingen som erbjuds behandling i form av interdisciplindra smarthanteringsprogam
ges i grupp om atta till tio deltagare. Teamkonferens halls regelbundet. Dar diskuteras
och redovisas forloppet for varje deltagare.

De narstaendes engagemang och medverkan ar en viktig forutsattning for
rehabiliteringen. Narstdende kan av deltagaren inbjudas till ndrstaendetraff med
information och diskussion om hur de pa béasta satt kan bidra till deltagarens
rehabilitering.

En hog andel av patienterna har diagnosen fibromyalgi och samsjuklighet med
utmattningssyndrom ar betydande. Diagnosen CFS/ME &r sallsynt, men utredningar ar
inte inriktade pa CFS/ME diagnostik och foljaktligen tas inte stallning till férekomst av
CFS/ME. Det ar inte ovanligt att patienter tar upp farhagor att ha drabbats av CFS/ME.
Vardkedjan infor ett program ar beskriven i nedanstaende bild.
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Vardkedjan

Smartrehabilitering
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Figur 2: Beskrivning av vardkedjan smdrtrehabilitering pd verksamhetsomradet Smdrtrehabilitering pd Skdnes
universitetssjukhus

Pa enheten finns tva typer av smarthanteringsprogram: Smarthanteringsprogram-
Intensivt (SHP-I) och Smarthanteringsprogram BAS (SHP-BAS). Det senare programmet
har utarbetats for patienter som inte orkar/klarar att delta i sa stor utstrackning som SHP-
| kraver. For fordjupad information ges i bilaga 3 om smartrehabiliterings arbetssatt.

Datauttag fran regionernas administrativa system om ME/CFS

For att klarlagga hur manga som hitintills har diagnosticerats med ME/CFS har s6kningar
gjorts av regionernas respektive databasenheter. Data har sékts for ICD-10 koden G93.3
som avser Trétthetssyndrom efter virusinfektion. S6kningarna har gjorts for aren 2015 —
2020 och avser helar. Sokningarna har gjorts pa totala siffror i aldrarna 0-85+ och
uppdelat efter kon, aldersklasser och medel- och medianalder. En férdjupad beskrivning
av datauttag om ME/CFS presenteras i bilaga 4.
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Sédra sjukvardsregionen totalt:

2015: 1349

2020:1985
Halland: Forandring: +47,1% Kronoberg:
2015: 149 2015: 139
2020:187 2020:222

Forandring: +25,5% Forandring: +60%

Kronoberg

Blekinge

Skane: Blekinge:
2015: 1109 2015: 101
2020:1 689 2020: 74

Forandring: +52% Forandring: -26,7%

Diagnoskod G93.3 — Delprojekt 26 ME/CFS

Figur 3: Kdlla: Datauttag har gjorts ur regionernas databaser; RSVD Skdne, Business Intelligence Center Uppféljning &
Analys Blekinge samt Lednings- och Analysenheten Kronoberg samt Utveckling och Systemstéd i Region Halland.

For regionerna Skane, Kronoberg och Blekinge forhaller sig det totala antalet med G93.3
enligt Figur 1 med Tabell 1 som redovisar prevalensen. En markant uppgang sker i
Kronoberg 2018 och en annan i Skane under 2020 i samband med COVID19-pandemin.
Region Blekinge visar en nedatgaende trend i antal efter 2018 efter att aren dessférinnan
legat omkring 100 i antal.

Antal med G93.3 i Skane, Kronoberg och Blekinge

2015-2020
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1000
500
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B Skane M Kronoberg ™ Blekinge

Diagram 1. Totala antalet patienter med G93.3
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Befolkning Antal Prevalens | Befolkning Antal G93.3 | Prevalens | Befolkning Antal Prevalens
Skane med Skane %o Kronoberg Kronoberg Kronober | Blekinge med Blekinge
G93.3 8 %o G93.3 %o
Artal Skane Bleking
e

2015 | 1303627 | 1109 | 0,851 191369 | 139 0,726 156 253 101 | 0,646
2016 | 1324565 | 1244 0,939 194628 | 125 0,642 158 453 104 | 0,656
2017 | 1344689 | 1287 |0,957 197519 | 128 0,648 159 371 85 0,533
2018 | 1362164 | 1212 0,89 199886 | 202 1,011 159 684 107 | 0,670
2019 | 1377827 | 1139 |0,827 201469 | 197 0,9778 | 159 606 74 0,464
2020 | 1389336 | 1689 | 1,216 202 263 | 222 1,098 159 056 74 0,465

Tabell 1: Prevalens av G93.3 i Skane, Kronoberg och Blekinge. Decimaler avrundade till ndrmaste tretal. Befolkningen fér
varje r syftar till folkbokféringsstatistiken den 31 december

Studier som har publicerats under 2021 pekar mot att post-covidsymptom delar
karaktaristika som ME/CFS (Mackay, 2021) (Komaroff & Lipkin, 2021). Nya riktlinjer har
tillkommit dar Socialstyrelsen i Sverige skapat diagnoskod U09.9 fran februari
(Socialstyrelsen, 2021). Detta innebér att vissa som under 2020 fatt G93.3 kan framgent
komma att tillskrivas en annan diagnoskod. Siffrorna for 2020 far tas med vissa
reservationer.

Datauttaget pekar mot att det ar fler kvinnor an man som diagnosticeras med G93.3.
Prevalensen hos kvinnor ar genomgaende hogre an for man. Fér Kronoberg ar noterbart
att antalet kvinnor med G93.3 steg under 2019, samtidigt som antalet man med G93.3
minskade. Det fataliga antalet inverkar samtidigt pa det relativa utfallet. For Skane géller
att antalet hos bada konen 6kade 2015-2017 men att det darefter minskade 2018 och
2019. | Region Blekinge minskade antalet med G93.3 fran 2018.

Sodra sjukvardsregionen



G93.3 efter kon, totalsummor. Skane, Kronoberg,

Blekinge
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Diagram 2: Totalt antal patienter uppdelat efter kn med diagnoskod G93.3

G93.3 efter alderskohorter i Skane, Kronoberg och Blekinge;
totalt under 2015-2020
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Diagram 3: G93.3 efter dlderskohorter i Blekinge, Kronoberg och Skdne

Sjukersattning- datauttag fran Forsakringskassan

Inom ramen for delprojektet har det inhdamtats uppgifter fran Forsakringskassan om hur
manga patienter som far sjukersattning fér ME/CFS enligt ICD-10 kod G93.3.
Forsakringskassans statistikenhet kan endast [amna ut uppgifter fér personer med
sjukersattning pa den dvergripande ICD-10-kategorinivan G93, Andra sjukdomstillstdnd i
hjérnan. Kategoriniva G93 tacker in tio subkategorier varav G93.3 ar en av dessa. Utifran
statistikens uppbyggnad, dar det inte gar att urskilja ME/CFS kommer Forsakringskassans
uppgifter inte att redovisas i denna rapport.

Identifierade utmaningar

Antalet patienter med postinfektidst anstrangningsintoleranssyndrom har okat efter
COVID-19-pandemin 2020 - 2021. Det ar svarbedémt hur 6verlappning och
diagnosglidning mellan PACS/post-COVID-syndrom och ME/CFS kommer att se ut de
kommande aren.
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Omvarldsbevakning av saval diagnostiska metoder, lakemedelsbehandling och
rehabilitering kommer att behoéva fortsatta, liksom utveckling av strukturerade metoder
for arbetsformagebeddmning.

Diagnostiken av ME/CFS med Kanadakriterierna gar inte att genomféra mekanistiskt utan
blir beroende av utredande lakares helhetsbedémning. For att minimera ojamlikheten i
diagnosstallningen ar det angelaget saval att ett grundligt utredningsunderlag finns
dokumenterat, att det finns tillgang till ett utredande team motsvarande de vi har vid
andra neurologiska diagnoser, och att oklara fall kan lyftas till nagon form av
multidisciplinara konferenser.

Evidenslaget for flertalet terapier ar fortsatt osakert. Det ar sannolikt att faltet kring
diagnosen ME/CFS (inkluderande andra anstrangningsintoleranssyndrom dar diagnosen
inte bekraftats) fortsatt kommer att praglas av skiljaktiga asikter om vilken diagnos och
behandlingsstrategi som bast beskriver och gagnar varje enskild patient. En
sammanhallen vard-, utvecklings- och forskningsmiljo skulle bade kunna ge en mer jamlik
vard men ocksa kunna bidra till att fora kunskapslaget framat.

Narliggande omraden, paverkan och avgransning

Narliggande psykiatriska tillstand

Det finns ett stort antal psykiatriska tillstand som liknar ME/CFS. De likheter som finns rér
framst klinisk bild, med till exempel trotthet och besvar med att komma i aktivitet. Nagra
tillstdand som kan ndmnas i sammanhanget ar depression, utmattningssyndrom,
angesttillstand, bipolar sjukdom, postinfektiosa tillstand, utvecklingsrelaterade tillstand
sasom till exempel ASD (autismspektrumtillstand), ADHD), samt somatoforma syndrom.
Aven om den kliniska bilden kan likna ME/CFS, finns tydliga skillnader i anamnes. Man bor
ocksa ta i beaktande att ME/CFS inte utesluter samtidig psykiatrisk problematik, dvs att
det ar fullt mojligt att ha ME/CFS och samtidigt lida av till exempel en medelsvar
depression och/eller ASD. Sammantaget uppfattar arbetsgruppen psykiatrisk
differentialdiagnostik vid ME/CFS som komplicerad och anser det viktigt att psykiatriska
differentialdiagnoser utesluts av psykiatrisk kompetens inom den specialiserade varden.

Patienter med saval langvarig smarta som trétthet handlaggs inom verksamhetsomrade
Neurokirurgi och Smartrehabilitering SUS/Lund

Karnsymtom for saval CFS/ME och fibromyalgi ar smarta, trotthet, uttréttbarhet och
upplevda kognitiva svarigheter. | en nyligen publicerad studie sags stor dverensstammelse
mellan symptom och dagliga svarigheter med den f6ljd att tillstanden ar svara att skilja
upp (Mckay el al 2021)3. Overgang fran de tidigare ACR kriterierna for fibromyalgi fran
1990 till de nya fran 2010 har dven bidragit till att dverlappningen Okat.

3 Mckay PG, Walker H, Martin CR, Fleming M. Exploratory study into the relationship
between the symptoms of chronic fatigue syndrome (CFS)/myalgic encephalomyelitis
(ME) and fibromyalgia (FM) using a quasiexperimental design. BMJ OPEN. 2021;11(2).
doi:10.1136/bmjopen-2020-041947
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Man kan ocksa valja synsattet samsjuklighet. | studier pa samsjuklighet sags upp till 70%
samsjuklighet mellan CFS och fibromyalgi. | en studie (Meeus M et al. 2016) undersoktes
just co-morbiditet mellan fibromyalgi (ACR kriterier 2010) och CFS (olika diagnoskriterier
provades och jamfordes). Nar diagnoskriterier var uppfyllda fér saval CFS som fibromyalgi
sags en svarare symtombild och stérre funktionsinskrankning.

Utmattningssyndrom och CFS innebar ytterligare en diagnostisk svar skiljelinje vad galler
excessiv trotthet. Bada tillstand innebar att vara i den yttre andan av ett kontinuum av
trotthet vad galler allvarlighetsgrad och duration. Utmattningssyndrom signalerar dock
att en process foregatt den kliniska utmattningen d.v.s. en kraftigt belastande situation,
ofta arbetsrelaterad, som patienten ofta klart kan identifiera, har foranlett och utlost
utmattningstillstandet. Detta utgdr sannolikt en fundamental skillnad for patienten som
har upplever ett orsakssamband mellan symtom och foregaende belastning.

Covid-19 en ny sjukdom

Covid-19 &r en ny sjukdom och kunskapslaget kring langtidseffekter ar ofullstandigt. Enligt
publicerade rapporter ar de vanligaste langtidssymtom som rapporteras kvarvarande
andfaddhet, hosta, trétthet, fatigue, nedsatt lukt- och smaksinne, muskel- och ledvark,
brostsmarta och forsamrad psykisk halsa. Det ar oklart i vilken omfattning patienter som
genomgatt covid-19 infektion utvecklar langvariga symptom men 2 - 3 procent upp till
10% har rapporterats. Det finns en stor spridning mellan patienter som dels
sjukhusvardats for svar covid i det akuta skedet till de som haft en mildare initial sjukdom
men som senare drabbats av utdragna besvar.

| Skane har man hittills arbetat enligt en modell dar basen i omhandertagandet sker i
primdrvarden, reglerat i AKO-riktlinje (Covid-19 - vardriktlinje for primarvarden - Region
Skane (skane.se)). Till stod for bedémning finns nationella kunskapsstod utvecklat for
post-covid och rehabilitering efter covid. Symptomen vid post-covid kan i en del fall vara
komplexa och engagera ett flertal organsystem och funktioner, varfor det i vissa fall kan
behodvas bedémning av foretradare for andra specialiteter an allmanmedicin. En viktig
grundforutsattning ar dock att patienten fortsatt ar val férankrad inom priméarvarden. PAL
inom primarvarden utgor tillsammans med priméarvardens paramedicinska foretradare
(fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog) det team som star for
helhetsomhandertagandet och kontinuiteten for patienten.

Strukturerad uppféljning efter sjukhusvard for svar covid har skett vid infektionsklinikerna
i Lund, Malmo, Helsingborg och Kristianstad sedan juni 2020. Sarskild tvarprofessionell
mottagning for postcovid finns for narvarande inom specialistsjukvarden vid VO
infektionssjukdomar Skanes universitetssjukhus (Malmo/Lund), Rehabiliteringsmedicin
Angelholm (i samarbete med Infektion i Helsingborg) samt vid Rehabiliteringsmedicin
Hassleholm. Efter politiskt initiativ ar mottagningsverksamhet vid rehabiliteringsmedicin i
Ystad respektive Trelleborg pa vag att startas.

Postcovidmottagningens uppgift inom specialistsjukvarden ar att bedéma patienten och

vid behov komplettera den utredning och bedémning som gjorts i primarvarden. | vissa
fall kommer patienten dven att diskuteras vid en multidisciplinar vardkonferens (MDK).
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https://vardgivare.skane.se/vardriktlinjer/infektioner/ako/covid-19/#:~:text=dagar%20eller%20veckor.-,Postinfekti%C3%B6st%20tillst%C3%A5nd%20efter%20covid%2D19,symtom%20till%20f%C3%B6ljd%20av%20infektionen.
https://vardgivare.skane.se/vardriktlinjer/infektioner/ako/covid-19/#:~:text=dagar%20eller%20veckor.-,Postinfekti%C3%B6st%20tillst%C3%A5nd%20efter%20covid%2D19,symtom%20till%20f%C3%B6ljd%20av%20infektionen.

Vid MDK vid Skanes universitetssjukhus, deltar infektionslakare, lungmedicinare,
rehabmedicinare, rontgenldkare, neurolog, kardiolog, arbetsterapeut, fysioterapeut och
kurator. Vid behov kan dven andra specialiteter adjungeras. Bedomningen pa postcovid-
mottagningen skall resultera i vagledning kring fortsatta atgarder och pa vilka vardnivaer
dessa bor ske.

Patienter som sjukhusvardats for svar covid kallas till aterbesdk pa infektionsklinik. Infor
besodket har patienterna genomgatt utredning med: Lungrontgen/CT, Spirometri, EKG, Ev
UKG (om patologiskt under vardtiden), Labstatus (SR, CRP, Hb, vita, Na, K, krea, TSH)
enligt nationella riktlinjer. De patienter som remitteras fran primarvarden skall enligt
regionala AKO-riktlinjerna har genomfort motsvarande utredning innan remiss, inklusive 6
minuters gangtest utifran MOCA test. Vid remissbeddmning pa Infektionsmottagningen
tas stallning till om patienten ej behover ses pa Infektionsmottagningen och fortsatt bor
handlaggas i priméarvard, skall bokas for lakarbedomning pa Infektionsmottagningen eller
tas upp direkt i multidisciplinar konferens. | det senare fallet skall remiss till konferensen
utfardas enligt sarskild rutin i PM.

Vid mottagningsbestket genomfors (om inte redan utfort) bedémning av arbetsterapeut
som genomfor hdlsoskattning (regiongemensam checklista) samt kognitiv testning
(MoCA-test), fysioterapeut (6-minuters gangtest), lakare (medicinsk bedémning) och
kurator (erbjuds samtalsstod). Teamet diskuterar forutom tankt vidare medicinsk
utredning, fragor kring forandringar i vardagen fran innan insjuknande. Trotthet, fysisk
formaga, aktivitetsformaga, somn och emotionella inslag. Diskussion om eventuella
rehab-insatser samt information till patienten gallande strategier fér hantering av
nytillkomna funktionsnedsattningar.

Kompetenser och resurser for omhandertagande av patienter med
misstankt eller diagnostiserad ME/CFS

Symtomen for patienter med ME/CFS d&r mangfacetterade och kommer fran flera olika
organsystem. Dagens subspecialiserade sjukvard har svart att mota de vardbehov som finns
kopplat till ME/CFS, eftersom sjukdomen inte passar in i ndgon sarskild specialitet. WHO har
klassificerat det som ett neurologiskt tillstand men neurologin i Skane idag ar inte en
specialistklinik for ME/CFS, da man inte har kunskap om hur man rétt skall diagnosticera
tillstandet och inte heller ndgon kunskap om behandling eller rehabilitering. Utredningen inom
delprojekt 26 ME/CFS pekar pa behovet av att utveckla arbetssatt att arbeta i tvarprofessionella
team, dar flera specialiteter ingar. Det finns redan idag exempel pa denna typ av verksamhet inom
Postcovid-mottagningarna, som utvecklats pa flera sjukhus inom Soédra sjukvardsregionen.

Det finns ett behov av att forstarka kompetensen igenom hela vardkedjan inom sjukvarden
avseende diagnosticering och utredning av ME/CFS, men dven inom behandling och
rehabilitering. Det behovs byggas upp kunskapen om ME/CFS inom Sddra sjukvardsregionen. Da
det idag inte finns nagon vedertagen behandling eller rehabiliteringsmetod foljer ett behov av
mer forskning, och en eventuell framtida mottagning bor vara kopplad till akademin och
utvardera bade diagnostik, eventuell farmakologisk behandling och rehabiliteringsinsatser
kontinuerlig i studieform for att sakerstédlla att det som gors ar relevant och grundat i vetenskap.

Diagnosticeringen av ME/CFS ar svar nar det finns en komorbiditet med psykiska sjukdomar,
personlighetsstorningar, inflammatoriska sjukdomar, immunbristsjukdomar,
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missbruksproblematik med mera. Da man vid ME/CFS rekommenderar stor forsiktighet med fysisk
och psykisk aktivitet och detta ar kontraproduktivt vid flera andra liknande tillstdnd, ar det viktigt
att inte ge diagnosen till fel patient. Det ar viktigt att primarvarden far stod i att stdlla diagnos fran
specialistvarden.

Ett viktigt observandum é&r att det idag inte finns nagon utbildning om ME/CFS riktad till
vardpersonal i Sodra sjukvardsregionen. Det finns ett behov av att bygga en kunskapsbas om
sjukdomen, saval av organisatorisk karaktar utifran basta arbetssatt i samarbete mellan
vardnivaer som om behandlingsriktlinjer och diagnosticering.

NICE (The National Institute for Health and Care Excellence) i Storbritannien publicerade den 29
oktober guidelines for ME/CFS, dar man lyfter fram behovet av specialiserade team bade for
diagnos och for planering av behandling och rehabilitering.

Da en av de stora svarigheterna for manga patienter med ME/CFS &r kontakten med
Forsakringskassan och andra myndigheter som beslutar om bidrag och hjédlpbehov ar det viktigt
att dessa team ocksa lagger fokus pa hur intyg skall utfardas och utvardera vilka insatser som ger
bra respektive mindre vardefulla resultat.

Faktaunderlag om ME/CFS

Genomlysningen av kunskapslaget gor inte ansprak pa att gora en allomfattande review
av kunskapslaget om ME/CFS, utan tar upp nagra grundlaggande arbeten. Fokus kommer
att vara pa autoimmuna och inflammatoriska mekanismer. Faktaunderlaget fordjupas i
bilaga 6 Kommentar till rubrik Faktaunderlag om ME/CFS.

Huvudpunkter:
e ME/CFS ar enligt ICD 10 en neurologisk sjukdom med diagnosnummer G
93.3.

e Diagnostiska kriterier (Kanadakriterierna) finns.

e Extrem post-anstrangningstrotthet (PEM) ar ett karaktaristiskt drag.
ME/CFS ska skiljas fran utmattningssyndrom och fibromyalgi.

e Ingen saker bakomliggande mekanism finns.

e Forskning har visat pa att autoimmuna och inflammatoriska processer ar
inblandade.

e Aven reglering av gener via sa kallade micro-RNA kan vara inblandade.

e Stort hopp stalldes pa behandling med rituximab, ett ldkemedel som
minskar antalet B-celler. Finns flera fallbeskrivningar som tydde pa
behandlingseffekt.

e Klinisk randomiserad studie med rituximab i Norge kunde inte visa pa
nagon behandlingseffekt

e Internationella och regionala vardprogram existerar.

e EU-natverk finns for framtagande av diagnostiska biomarkorer.

Sammanfattning; Diagnosnummer, diagnostiska kriterier, och vardprogram finns.
Mekanismen &r okand och nagon vedertagen behandling finns e;j.
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Bilaga 1 Vardkedja for ME/CFS i Region Halland

ME/CFS-Myalgisk encefalomyelit/Kroniskt trétthetssyndrom

En Regional processbeskrivning beskriver vem som utfor vilken halso- och sjukvard i Halland.

Barn och vuxna

Region Halland

EGENVARD NARSJUKVARD SPECIALISTVARD REGIONVARD
Utredning Barn under 18 4r: Barn- och ungdomskliniken [ Bam under 18 3
Vid oro kontaktar patienten sin Orsake:nt'; patientans symiom Remiss fill Bam- och “Haumdsms;r.“g.smenh:r:“t:’nnm Remiss : B‘mgee—k\lmllﬂ i z
wardoentral. wireds utiran i frader : ; av annan diagnos.
o : > Symiomindrande och stidjande > Hallands sjukhuseller > Siukdom som kan forklara Stockholm. > Diagnostisering av ME/CFS.
Patientinformation 1177 e Stgarder sitts in vid behou_ BUP fir kompietterande symtombilden. Eventuelt behandlingsfarsiag
S B uiredning om e Information tll_ ‘
samsjuklighet. Nrsjukvirdens primara unod IBa"leen . remitterande likare Bragée- Kliniken
Patienten kan remitteras til - :m’.’,'mm;," sjukhus gér stainingstagands s
speqa]\slvard Hallands sjukhus B e < kringom [LE=
e N gy T 2:%%35 C.::,Gedning prorages, Bragée kinik
MEICFS &ren
uteslutningssdiagnes som inte MEICFS-diagnos ssls ne
stalls | narsjukvarden. inom specialistvirden i Halland.
Bemétandet av patienten vid i :
kontakt med sjukvarden ar R,.;[';Sﬂj’uﬂﬁﬂ?i‘f
awgérande. Behrifielse av  __jnom e o
patientens upplevelse av — ialistvarden Hallands
symtom 3 viktigt umedning om sjukhus utreder pd misstanke )
€ Narsjukvardens primara ,__ om annan sjukdom som kan Kunshapsstod
uredning inte rcker, forklara symtombiden.
symtom kvarstir och Vi EICFS-
andra diagnoser MEICFS-diagnos stills inte Miss. o MEIGPS Hunisi
- behéver utesiutas. inom specialistvarden i Halland. SehessndEn
Stilningstagande kring om
tiveral Vuxen: -
Yoerigare wirecning med Remiss il Smaridlpen ;‘r.narﬂuaben i Géteborg. godsiteken Owemm oy
hansyn il ME/CFS. ———————— Giteborg av annan diagnos. kunskapslaget for ME/ICFS
Infermaten t Diagnostisering av MEICFS.
remitterande lSkare Eventuelt behandingsforsiag.
¥ Remissinstans i VAS: cBUMEICES -
pramarthja. Smarthisipen S : U ME/ S en systemnatis|
Vid MEICFS-diagnos
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gallande hunida insatser frin
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Bus samordning av

namteer gérs en SIP.

Kommunen

Hemsjukvérdsinsatser kopplas in.
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Sjukresa till Smirthjilpen Gateborg:

Patient som kan resa till Goteborg med egen bdfallmanna komm\lnlkmoner
- Skickar in reserdkning i efterhand ( blankett fér detta finns aft hamta pd 1177.se
i region halland [ sjukresor) och bifegar kvitto fran Smarthislpen och ev bijetier.

Patient som av medicinska skil har behou av tad -
- Narsjukvarden kigger in ett intyg via resElnl’g som finns pa intranatet.
- Intyget registraras som H iserad val
- Under klinik skapas en MEICFS
- Under remitteras 8 skapas en “nratining™- Smanmalpen Géteborg
Direfter kan patienten boka sin taxi via Bestillningscentralen for sjukresor




Bilaga 2 Mottagning for postinfektiosa langtidssymptom pa Barnkliniken
SUS

Bakgrund

Barn kan drabbas av langtidssymptom efter infektion. Det kan yttra sig pa en hel del olika
satt, men uttalad trotthet brukar vara en gemensam namnare. Ofta paverkar symptomen
barnets funktion i skola och pa fritiden. Dessa barn finns pa olika stéllen i vardapparaten
bade i primarvarden, barnmottagningar saval som inom specialistvarden. Ofta har dessa
barn och ungdomar symptom som faller inom manga olika specialistomraden vilket gor
att det finns tendens att soka mycket vard da en instans inte tar ett helhetsgrepp. Vi har
darfor startat en multidisciplindar mottagning dar barn och ungdomar far en
helhetsbeddmning utifran deras symptom inom ramen for utredningen. For att komma
till mottagningen behovs det en remiss fran en vardgivare (Bilaga 1).

Pa var mottagning far man traffar en barnldkare, arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator
och psykolog. | de fall man behéver inhamta kunskap fran nagon annan specialitet gors
det.

Det tvarprofessionella teamet mojliggor ett omhandertagande som ser till barnets och
ungdomens behov. Med ett salutogenetiskt forhallningsatt gérs en handlingsplan for att
aterstalla god halsa for barnet och ungdomen.

Definition

Barn eller ungdomar med langtidssymptom som misstdnks ha triggats av en infektion och
dar symptomen pa ett signifikant vis paverkar barnets vardag. Symptomen skall ha varat
langre dn 2 man och inte ha férbattrats under den tiden.

Innan besoket och efter 3 manader
Enkat Peds QL.

Barnlakare

Barnldkaren bedémer barnet eller ungdomens somatiska status. Barnldakaren tar stallning
till om det behovs ytterligare utredning utéver det som ingar i mottagningen och ordnar
med att den blir av. Har barnet nagot som man kan atgarda direkt sdsom forstoppning
eller dylikt kan barnet fa behandling for det. Barnlakaren informerar om hur
mottagningsstrukturen ser ut och att var erfarenhet med postinfektiosa tillstand generellt
har god prognos hos barn och unga.

Anamnes och status

En omfattande anamnes dar socialt, hereditet, det akuta infektionstillstandet samt
langtidssymptomen penetreras noggrant. Det gors dven ett fullstandigt somatiskt status
inkl neurologstatus. | undersokningen ingar dven EKG och blodtryck (Bilaga 2).
Provtagning

SR, CRP, Hb, diff, Trc, ASAT, ALAT, GT, ALP, Alb, Krea, Na, K, laktat, CK, ferritin, TSH, T4,
vitamin D, Vitamin B och Folat.

serologi sars-cov-2, Borrelia, EBV och CMV

Urinsticka.

Fysioterapi/arbetsterapi
Fysioterapeuten/arbetsterapeuten gor en bedémning av funktionsférmagan, ADL och
fysisk aktivitetsniva.
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Anamnes
Tar en anamnes for att fa en overgripande bild av situationen, har lakaranteckningen som
underlag. Fragar om aktuell aktivitetsniva hemma, i skola och pa fritiden samt hur
somnen ar. Ett frageformular besvaras “Vad ar jobbigt for dig just nu...”
Beddomning
Test som kan anvands pa alla:

e 6 min gangtest

e Chair-stand-test 30s

Indviduell bedomning efter behov
e Smarta, Pain Interference Index, Pl
e ADL-taxonomin- barnversion i semistrukturerad intervju
e Matning av handstyrka med Grip-it
o Muskelfunktionstest
e Fingerfardighet med bedémningsinstrument Exner
e Funktionella rérelser
e Ledstatus

Psykolog
Psykologen traffar aktuella barn fran 8 ar och uppat och kommer sambokas med
kuratorernas samtal med fordldrarna om majligt. For barn under 8 ar gors en individuell
beddmning av hur psykologens inkoppling ser ut.
Psykologbedémningen
1. Semistrukturerad intervju for att kartlagga barnets psykiska halsa innefattande
bade svarigheter och resurser.

2. Becks ungdomsskalor som mater symptom pa angest, depression, ilska och
normbrytande beteende samt sjalvbild. Skalan &r normerad pa svenska barn och
ungdomar.

Kurator
Nar ett barn drabbas av langvarig sjukdom paverkas hela familjen och livssituationen kan
forandras pa flera olika plan. Det ar vanligt att bade barn och familj behover stéd och
hjalp for att hantera de pafrestningar som uppstar, bade i form av samtalsstod och
vagledning kring det praktiska. Insatserna varierar beroende pa hur barnets och familjens
livskvalitet paverkas.
Kuratorns roll i teamet &r att utreda hur man uppna ett bra psykosocialt
omhandertagande for familjen samt uppmaéarksamma eventuella svarigheter.
Beddmning

e behov av foraldrastod

e identifiera psykosociala faktorer, bade resurser och det som &r problematiskt

e familjens behov av insats

e behov av rad och stdd i fragor gallande socialférsakringsfragor

e behov av samverkan med skola mm
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Teamkonferens

Teamkonferensen ar multidiciplindr och ar tankt att ge en helhetsbild av patienter dess
besvar. Alla yrkeskategorier ger sin beddmning av patienten utifran det mote de haft med
patienten och familjen. Fokus skall ligga pa att konkret besvara fragan om eventuell
fortsatt handlaggning och behandling. Vid fortsatt uppfdljning bor det vara tydligt pa
vilken niva det bor ske och av vilken yrkeskategori.

Det multidisciplinara teamet bestar av: Barninfektionslakare, Barnneurolog, Barn och
ungdomspsykiater, Fysioterapeut, Arbetsterapeut, Psykolog och Kurator.

Vid behov kan andra specialister bjudas in sasom Barnlungldkare, Barngastroldkare,
Barnreumatolog, Barnkardiolog, Smartldakare och Dietist.

Aterkoppling

Efter utredning aterkopplar lakaren tillsammans med eventuell annan yrkeskategori vad
som framkommit pa teamkonferensen.

Vid fortsatt uppfoljning ar den anpassad efter barnets behov och kan ske pa
barnmottagning, inom specialistsjukvarden, men dven inom primarvarden.

Bild 1. Oversiktsbild dver mottagningsstrukturen

Postinfektidsa langtidssymptom
Remiss till
barnkliniken Strukturerad anamnes av barnlikare =) | Blodprover
- Fe========= 1
I |
EnkitPedsqL ||| Status Urinprov ‘ EKG I [B"’d"‘f‘k ’: u?:;rtsl;silrlltigge;r :
L e e e e e - = 1
¥
Fysioterapeut/arbetsterapeut
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Bilaga 3 Nuldgesbeskrivning av hur patienter med saval langvarig smarta
som trotthet handlaggs inom verksamhetsomrade Neurokirurgi och
Smartrehabilitering SUS/Lund

Inom verksamhetsomradet Smartrehabilitering utreds och behandlas patienter
interdisciplinart. Syftet med utredning och rehabilitering vid Smartrehabilitering, ar att
patienten utifran dennes behov och forutsattningar, ska uppna basta mojliga
funktionsférmaga samt optimal aktivitet och delaktighet i olika livssituationer samt
forbattra livskvalitet och halsa

Utredning infor stallningstagande till smérthanteringsprogram sker teambaserat dér lakare,
psykolog, fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator arbetar tillsammans. Behandlingen som
erbjuds behandling i form av interdisciplindra smarthanteringsprogam ges i grupp om 8-10
deltagare. En hog andel av patienterna har diagnosen fibromyalgi och samsjuklighet med
utmattningssyndrom &r betydande. Diagnosen CFS/ME éar sallsynt, men utredningar ar inte
inriktade pa CFS/ME diagnostik och foljaktligen tas inte stallning till forekomst av
CFS/ME. Det ar inte ovanligt att patienter tar upp farhagor att ha drabbats av CFS/ME.
Vardkedjan infor ett program ar beskriven i nedanstaende bild.

Vardkedjan
Smartrehabilitering

Primarvard |:“> Smartutrednmg ﬂ:{) Smérthantggr;ig?program |:[>F'r|marvard

I e—

Specialistvard atgarder

Pa enheten finns tva typer av smarthanteringsprogram: Smarthanteringsprogram-Intensivt
(SHP-I) och Smarthanteringsprogram BAS (SHP-BAS). Det senare programmet har
utarbetats for patienter som inte orkar/klarar att delta i sa stor utstrackning som SHP-I
kraver. Omfattningen av SHP-BAS &r 1-2 halvdagar i veckan. Nedan ses flodesbeskrivning
for SHP-BAS resp I.
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Smarthanteringsprogram-BAS
A
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Malsattning med program ar istéllet for att bara "6verleva” fran dag till dag ar
programmets malsattning att paverka deltagarens formaga att trots symptom gora
sadant som ar viktigt for personen, pa ett satt som ar hallbart pa lang sikt. Malsattningen
ar inte att minska smartan eller andra symtom. Under programmet kommer deltagaren
att fa formulera egna mal inom livsomraden som ar viktiga for personen. Deltagaren
uppmuntras att fundera kring vad som ar vardefullt och vad personen vill géra mer av i
sitt liv. Utifran deltagarens behov och férutsattningar stravar vi efter att personen ska
kunna vara mer aktivinom de livsomraden som varderas hogst. Exempel kan vara
aktiviteter i arbete/studier, fritid eller hemliv.

De olika teammedlemmarna:

¢ Kuratorn traffar deltagaren individuellt och i grupp med fokus pa psykosocial situation,
arbete, relationer, socialrattsliga fragor, ekonomi och forsakringsfragor. Samtalet
forbereder dven infor avslutande individuell rehabplanering dar en hallbar planering
framover avseende arbete/studier/sysselsattning sker.

¢ Med arbetsterapeuten ar fokus 6kat utforande av vardefulla aktiviteter i vardagen. Det
kan handla om att fa en 6kad medvetenhet om det egna aktivitetsmonstret eller att ta
bort hinder och 6ka stéttande faktorer i relation till aktivitet, arbete och studier.
Upplevelsebaserad inldrning ar en del av programmet dar deltagaren far trana pa att
uppmarksamma och utmana invanda beteenden i aktivitet.

e Likaren traffar deltagaren vid ett par tillfallen under programmet, dels vid forelasningar
om langvarig smarta och individuellt. Lakarens uppgift ar att ge en 6kad forstaelse for den
komplexa smartupplevelsen samt hur langvarig smarta uppstar. Vidare kan ldkaren hjalpa
till att se 6ver och vid behov fasa ut olamplig medicin samt ldgga upp en plan for battre
somn. Malet ar en langsiktig plan for arbete/studier.
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» Psykologens arbete baseras pa Acceptance and Commitment Therapy (ACT) vilket ar en
form av Kognitiv beteendeterapi (KBT). Det 6vergripande syftet ar att deltagaren ska fa
Okad formaga att aktivt kunna valja hur hen agerar i olika situationer for att leva i enlighet
med sina varden och mal. Genom upplevelsebaserade évningar och hemuppgifter provar
deltagaren olika forhallningssatt till tankar och kanslor och tranar pa att forandra sitt
beteende.

¢ Med fysioterapeuten tranar deltagaren tillit till att belasta kroppen, att kunna anvanda
sin kropp och vara aktiv i vardagen. Malet ar att optimera fysisk aktivitet utifran
patientens varderade riktning, att fa 6kad medvetenhet och flexibilitet runt hallnings- och
rorelsemonster. Deltagaren arbetar med att aterta kroppsliga funktioner: rorlighet,
symmetri, balans och stabilitet.

Teamkonferens halls regelbundet. Dar diskuteras och redovisas forloppet for varje
deltagare.

De narstaendes engagemang och medverkan ar en viktig forutsattning for
rehabiliteringen. Narstaende kan av deltagaren inbjudas till narstaendetraff med
information och diskussion om hur de pa béasta satt kan bidra till deltagarens
rehabilitering.

Maitbara malfaktorer (Inom parentes de validerade frageformular etc som anvands)

1. Atergang till arbete, arbetstraning eller studier (NRS; fragor och cirka vart 5:e ar data
fran Forsakringskassans register)

2. Oka upplevd aktivitet och delaktighet (NRS; RAND-36, MPI-S, EQ-5D, CPAQ)

3. Minska storningar i livsféring p.g.a. smarta (NRS; MPI-S)

4. Forbattrad upplevd halsa (NRS; RAND-36, EQ5D)

5. Minskad anvandning av narkotikaklassade lakemedel (Ldkemedelsregistret) 6.
Optimera sjukvardskonsumtion (NRS fraga)

7. Minska Smartintensitet (NRS; Numeric Rating Scale och MPI-S)

8. Oka Acceptans (NRS; CPAQ=villighet att kinna smarta och engagemang i aktivitet)

FORSKNING OCH UTVECKLING

Smartrehabiliteringens program ingar i ett nationellt kvalitetsregister 6ver
smartrehabilitering (NRS) och dar verksamheten deltar aktivt i den samordnande
analysgrupp som leder utvecklingen av registret. Det bedrivs forskning inriktad pa
foljande omraden: férekomst av narkotiska lakemedel och arbetssatt for att minska
intaget i denna patientgrupp, relevans av utvarderingsinstrument avseende
rorelsekvalitet, hur upplevelse och tillfredsstallelse med aktivitetsmal, psykosocial
funktion och funktionshinder skattas av olika subgrupper till exempel avseende kdn och
alder. Dessutom analyseras viktiga delkomponenter i smartrehabiliteringen. Vardprogram
for nya grupper av patienter med identifierade rehabiliteringsbehov utarbetas successivt.

RESULTAT

Ar 2020 genomforde Smartrehabilitering i Lund 902 utredningar. Av dessa gjordes 621
utredningar i team med lakare, fysioterapeut och psykolog. Statistik baserat pa vart
kvalitetsregister (NRS) visar att:

Sodra sjukvardsregionen



e 73 % av patienterna som genomgick teamutredning remitterades till
enheten fran Primarvarden.
e 12 % remitterades fran sjukhuset.
e Andel kvinnor som fullféljde ett rehabiliteringsprogram var 87 %
e Andel man som fullféljde ett rehabiliteringsprogram var 13 % Andel
kvinnor som enbart utreds eller hade enstaka aterbesok var 71 %
e Andel man som enbart utreds eller hade enstaka aterbesok var 29 %
e Andel patienter som p.g.a. smarta traffat lakare vid 4 eller fler tillfallen
under aret innan besok pa var enhet var 67 %
e Medeldlder for de som fullféljde nagot av vara rehabiliteringsprogram var
44 ar.
Av de som avslutade rehabilitering ar 2018 hade som forsta diagnos:
8 % Fibromyalgi
12 % Nackrelaterad smarta
17 % Langvarig smarta
5 % Landryggsmarta
e 28 % Andra smartrelaterade diagnoser
Vad géller diagnos F438 utmattningstillstand satte utredningsteamen denna diagnos pa
26 av 131 patienter som genomforde rehab. Observera att diagnosticering framst ar
fokuserad pa smarttillstand och att denna diagnos kan vara aktuell inom t.ex. priméarvard.
("Total” avser hela Sverige)

Tva diagnosgrupper Tre diagnosgrupper
avslut Annan Annan
2020 | F438/F438A diagnos F438/F438A R539 diagnos
Lund,
SUS 26 698 26 2 696
Total 1033 5480 1034 82 2402

Mckay PG, Walker H, Martin CR, Fleming M. Exploratory study into the relationship
between the symptoms of chronic fatigue syndrome (CFS)/myalgic encephalomyelitis
(ME) and fibromyalgia (FM) using a quasiexperimental design. BMJ OPEN. 2021;11(2).
doi:10.1136/bmjopen-2020-041947
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Bilaga 4 Datauttag

For att klarlagga hur manga som hitintills har diagnosticerats med ME/CFS har s6kningar
gjorts av regionernas respektive databasenheter. Data har sokts for ICD-10 koden G93.3
som avser Trotthetssyndrom efter virusinfektion med uttag gjorda i de respektive
regionala databaserna (RSVD i Skane, Lednings- och Analysenheten i Kronoberg, Business
Intelligence Center i Blekinge). Sokningarna har gjorts for aren 2015 — 2020 och avser
heldr. S6kningarna har gjorts pa totala siffror i aldrarna 0-85+ och uppdelat efter kon,
aldersklasser och medel- och medianalder.

Vid en lasning av data bor man halla i minnet att forhallandet i totalbefolkning varierar
betydande mellan regionerna. Under perioden 2015 - 2020 har Region Skanes befolkning
skattats till 1,35 miljoner invanare, Kronoberg 0,2 miljoner invanare och Blekinge 0,159
miljoner invanare. Forhallandet paverkar tabellernas utformning dar det ar 100-tal i
Kronoberg och 1000-tal i Skane. Av detta skal har prevalensen av G93.3 rdknats i promille
(%o0). Antalet patienter med G93.3 kan dndras Over tid genom flyttningar utanfor
regionen, dodsfall och att diagnoskod dndras till en annan.

For regionerna Skane, Kronoberg och Blekinge forhaller sig det totala antalet med G93.3
enligt Figur 1 med Tabell 1 som redovisar prevalensen. En markant uppgang sker i
Kronoberg 2018 och en annan i Skane under 2020 i samband med COVID19-pandemin.
Region Blekinge visar en nedatgdende trend i antal efter 2018 efter att aren dessférinnan
legat omkring 100 i antal.

Antal med G93.3 i Skane, Kronoberg och Blekinge
2015-2020
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Diagram 1. Totala antalet patienter med G93.3
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Befolkning Antal Prevalens Befolkning Antal G93.3 | Prevalens | Befolkning Antal Prevalens
Skane med Skane %o Kronoberg Kronoberg Kronober | Blekinge med Blekinge
G93.3 g %o G93.3 %o
Artal Skane Bleking
e

2015 | 1303627 | 1109 |0,851 191369 | 139 0,726 156 253 101 | 0,646
2016 | 1324565 | 1244 0,939 194 628 | 125 0,642 158 453 104 | 0,656
2017 | 1344689 | 1287 |0,957 197519 | 128 0,648 159371 85 0,533
2018 | 1362164 | 1212 |0,89 199 886 | 202 1,011 159 684 107 0,670
2019 | 1377827 | 1139 |0,827 201 469 197 0,9778 | 159 606 74 0,464
2020 | 1389336 | 1689 |1,216 202 263 | 222 1,098 159 056 74 0,465

Tabell 2: Prevalens av G93.3 i Skane, Kronoberg och Blekinge. Decimaler avrundade till ndrmaste tretal. Befolkningen fér
varje r syftar till folkbokféringsstatistiken den 31 december

Studier som har publicerats under 2021 pekar mot att post-covidsymptom delar
karaktaristika som ME/CFS (Mackay, 2021) (Komaroff & Lipkin, 2021). Nya riktlinjer har
tillkommit dar Socialstyrelsen i Sverige skapat diagnoskod U09.9 fran februari
(Socialstyrelsen, 2021). Detta innebar att vissa som under 2020 fatt G93.3 kan framgent
komma att tillskrivas en annan diagnoskod. Siffrorna for 2020 far tas med vissa
reservationer.

For konsuppdelning pekar mot att det ar fler kvinnor an man som diagnosticeras med
g93.3 vilket dven litteraturen ovan pekar mot ( (Mackay, 2021) (Komaroff & Lipkin, 2021)).
For Sodra sjukvardsregionens del redovisas den kdnsuppdelade befolkningen i Tabell 2
Avrundning av

varav Tabell 3 pekar mot dar matningarna har gjorts mot urvalet kon.

promilletalen ar gjorda till ndrmaste tredjedecimal.

Skane man | Skane Kronoberg | Kronoberg | Blekinge | Blekinge
kvinnor man kvinnor man kvinnor
2015 648 277 655 350 96 996 94 373 79473 76 780
2016 660 158 664 407 98 789 95 839 80 765 77 688
2017 670 966 673723 100411 97 108 81 283 78 088
2018 679 905 682 259 101774 98 112 81431 78 253
2019 688 086 689 741 102 792 98 677 81424 | 78182
2020 693 862 695 474 103 106 99 157 81141 | 77915

Tabell 3. Regionernas befolkning efter kén
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Skane Kronoberg Blekinge

AI’ Kvinn Preval Maén Prevale Kvinn Prevale Man | Prevale Kvinn Prevale Madn | Prevale
or ens G93.3 | nsmani | or ns G93. | nsmani | or ns G93. | nsi %o
G93.3 | kvinno %o G93.3 kvinnor 3 %o med kvinnor | 3
ri %o i %o G93.3 i %o

20 | 765 | 1,167 | 344 |0531 |98 1,039 |41 [042 |67 |0,873 |34 |0,428
15

20 | 870 [ 131 |374 |0567 |80 [0835 |45 |0456 |68 |0,875 |36 |0,446
16

20 | 906 | 1,345 [ 381 [0568 |95 0978 [33 [0329 |54 [0,692 31 |0,381
17

20 | 852 [ 1,249 [360 [0529 [139 [1,417 |63 |0619 |67 |0,856 |40 |0,491
18

20 | 826 1,198 | 313 0,454 | 143 1,449 | 54 0,525 | 52 0,665 |22 (0,270
19

20 |1 1,682 | 519 |0748 | 159 |1,604 |63 |0611 |53 |0,680 |21 |0,259
20 | 170

Tabell 3:G93.3 i regionerna efter kénsuppdelning, prevalens

Tabell 3 pekar mot att observationerna i den litteratur som tidigare redogjorts for har ett
starkt konsbundet drag. Prevalensen hos kvinnor ar genomgaende hogre an for man. For
Kronoberg ar noterbart att antalet kvinnor med G93.3 steg under 2019 samtidigt som
antalet man med G93.3 minskade. Det fataliga antalet inverkar samtidigt pa det relativa
utfallet. For Skane géller att antalet hos bada konen 6kade 2015-2017 men att det
darefter minskade 2018 och 2019. | Region Blekinge minskade antalet med G93.3 fran
2018.

Vad géller medel- och medianalder redovisar tabell 4 att det i regionerna ligger inom ett
spann kring aldern 46—50 med fluktuation mellan aren. Blekinges data redovisar att
genomsnitts- och medianaldern legat pa 48 for hela perioden 2015-2020.

Skane Kronoberg Blekinge
Medelalder | Median | Medelalder | Median Medeldlder | Median

2015 | 48,47 49 47 48 48 48
2016 | 48,25 48 46 45 48 48
2017 | 48,11 49 45 44 48 48
2018 | 49,19 49 49 49 48 48
2019 | 48,75 50 46 45 48 48
2020 | 48,02 49 48 47 48 48

Tabell 4 Medel- och mediandlder i regionerna

Figur 2 redovisar hur utvecklingen for G93.3 har sett ut i en indelning efter olika
aldersklasser. De storsta antalen aterfinns i kohorterna 25—-44 och 45—64 eller de som kan
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betecknas som yrkesaktiva aldrar. Noterbart i Kronoberg ar att antalet med G93.3
minskade i gruppen 45 - 64 for att darefter 6ka under 2018 fran 39 till 77 fall medan i den
yngre alderskohorten 25—-44 karaktéariserats av en jamn uppgang i antalet fall fran 2015.
For Skanes del karaktariseras utvecklingen av att den regionala trenden med en jamn
okning 2015-2017 for att darefter minska 2018-2019 och 6ka under 2020 ar i stort sett
jamnt fordelad inom alla aldersgrupper.

Kronoberg efter alderskohorter 2015-2020
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Blekinge efter alderskohorter 2015-2020
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Diagram 2-4. Regionernas indelning efter dldersklasser
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Bilaga 5 PEM, Post Exertional Malaise, anstrangningsutlost forsamring

PEM, Post Exertional Malaise, anstrangningsutlost forsamring, ar ett kardinalsymtom for
ME/CFS enligt Kanada-kriterierna och SEID-kriterierna (IOM). PEM har vetenskaplig
evidens genom ett stort antal studier. Det finns sarskiljande fysiologiska matvarden for
ME/CFS-patienter vid upprepad anstrangning. De mest betydelsefulla matvardena ar
aerob kapacitet (VO2 peak) och syreupptagning vid den anaeroba tréskeln.*

CFS/ME kan aven definieras enligt de s.k. Fukudakriterierna, som inte kraver PEM. Dessa
kriterier 6verensstammer inte med CDC:s kriterier® och med IOM-rapporten (SEID-
kriterierna). | nuldget ar det Kanada-kriterierna, som ar de mest allmant accepterade
kriterierna for att definiera ME/CFS.

Bilaga 6 Kommentar till rubrik Faktaunderlag om ME/CFS

Trots att patientantalet ar stort ar kunskapen bland lakarkaren bristfalligt kring ME/CFS.
Bakgrunden ar bland annat att det har varit oklart vilken specialitet som ska handha
fragan. | USA raknar man med att antalet odiagnostiserade fall ar 91% (Bateman, Bested
et al. 2021). Problematiken har aktualiserats dda manga som drabbats av Covid-19 far en
likartad symtombild som vid ME/CFS. Behandlingsmetoder som KBT och sa kallad GET
(graded exertional theraphy) har inte visat sig effektiva och GET avrads ((Bateman, Bested
et al. 2021)

Diagnos

Kombinationen med nedsatt funktionsniva, extrem trotthet efter anstrangning (Post-
Exertional-Malaise/PEM)), lag somnkvalitet och antingen kognitiv svikt eller ortostatisk
intolerans ar essensen i diagnosen. Diagnosen dr saledes inte av uteslutningskaraktar,
utan proaktiv (alla tankbara differentialdiagnoser maste inte uteslutas).
Fukudakriterierna som kom 1994 var en uteslutningsdiagnos och inkluderade inte PEM.
Foreslar att Fukudakriterierna inte langre ska anvandas.

Kanadensiska kriterierna for ME/CFS kom 2007 och lagger stor vikt vid PEM och kraver
sbmnstorning, smartproblematik, neurologiska och/eller kognitiva manifestationer,
autonoma/neuroendokrina och/eller immunologiska manifestationer (Carruthers 2007)
Mekanism

Forklaringsmodeller finns val genomlysta i artikeln av Gunnarsson et al i Lékartidningen
2020, med fokus pa inflammatoriska forklaringar ME/CFS(Gunnarsson 2020). Det bedrivs
dven forskning kring autoimmunitet av Scheibenbogens grupp vid Charité i Berlin.
Dysreglering avimmunsystemet och med beskrivning av forandringar i NK (Natural killer)
cellernas verkningsmekanism finns atminstone i en del av patienterna med ME/CFS

4 M. Nelson, J. Buckley, R. Thomson, D. Clark, R. Kwiatek, and K. Davison, “Diagnostic sensitivity of 2-day
cardiopulmonary exercise testing in myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome,” J Transl Med,
2019.

5 CDC:s hemsida https://www.cdc.gov/me-cfs/
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(Sotzny, Blanco et al. 2018). Autoimmunitet mot f2-adrenerga receptorer och muskarina
acetylkolinreceptorer har samma grupp beskrivit (Wirth and Scheibenbogen 2020).

| en Oversikt av Holden menas att vilken roll mitokondrier spelar i patogenesen av ME/CFS
ar oklart och att studier visar pa motstridiga resultat (Holden, Maksoud et al. 2020).
Fokus for studierna gallande mitokondriers koppling till ME/CFS har berort forandringar i
DNA och RNA, strukturella férandringar i mitokondrierna, forandring i respirationen,
metaboliter och forandringar i olika signaleringsmoénster som Ca-influx.

Hur epigenetik och genuttryck ter sig ar mycket intressant att studera, vilket har studerats
hos soldater med GWI (Gulf War Iliness). miRNA (microRNA) ar korta RNA strangar som
finreglerar och slacker ner vissa geners RNA for att bli uttryckta i proteiner, det vill sdga
en finreglering av genernas uttryck. Det visade sig att i CSF kan man pavisa skillnader i
gruppen med GWI, jamfort med friska veteraner (Baraniuk and Shivapurkar 2018).
Kliniska prévningar

Da manga studier tidigare forslagit att dysreglering avimmunsystemet kan spela roll i
utvecklandet av ME/CFS har behandling med rituximab forslagits. | Norge har en studie
med 151 patienter som uppfyller kriterierna fér ME/CFS enligt Kanadakriterierna
slumpmassigt fordelats till placebo och rituximab. Behandlingen bestod sammanlagt av 6
infusioner rituximab under en 12 manaders period. Priméar endpoint var en hojning av ett
trotthetsmatt som var bestaende mer an 8 veckor. Behandlingen visade inte pa en
signifikant behandlingseffekt (p = 0,22), vilket ledde till slutsatsen att B-cellsankning med
rituximab inte ar en matbar behandlingseffekt (Fluge, Rekeland et al. 2019). | en ledare i
Ann Intern Med menar redaktdren att mer studier med mer rigordst urval av patienter
behovs, och att man inte kan utesluta i nuldget att rituximab har effekt.

Mer om diagnostik

EUROMENE ar ett europeiskt natverk for att utveckla och faststalla vilka biomarkérer som
kan underlatta diagnostiken av ME/CFS. Natverket har utvarderat dagsldget och kan
konstatera att det inte finns nagon enskild biomarkor som utskiljer ME/CFS fran andra
sjukdomar (Scheibenbogen, Freitag et al. 2017).

Riktlinjer

Region Skane har preliminara vardriktlinjer (https://vardgivare.skane.se/vard-
riktlinjer/nervsystemet/ako /kroniskt- trotthetssyndrom-me/). Dar &r det Kanada kriterierna
som ar underlag for diagnosen.

Mayo Klinikerna har nyligen kommit ut med en utférlig genomgang av vilka kriterier som
kan anvdndas och dessutom en bra genomgang av kunskapsldget (Bateman, Bested et al.
2021).

Baraniuk, J. N. and N. Shivapurkar (2018). "Author Correction: Exercise —induced changes
in cerebrospinal fluid miRNAs in Gulf War lliness, Chronic Fatigue Syndrome and
sedentary control subjects." Scientific Reports 8(1).

Bateman, L., et al. (2021). "Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome:
Essentials of Diagnosis and Management." Mayo Clinic Proceedings.
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Fluge, O., et al. (2019). "B-Lymphocyte Depletion in Patients With Myalgic
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Bilaga 2

Mottagning for postinfektiosa langtidssymptom pa Barnkliniken SUS

Bakgrund

Barn kan drabbas av langtidssymptom efter infektion. Det kan yttra sig pa en hel del olika
satt, men uttalad trétthet brukar vara en gemensam namnare. Ofta paverkar symptomen
barnets funktion i skola och pa fritiden. Dessa barn finns pa olika stéllen i vardapparaten bade
i primarvarden, barnmottagningar savéal som inom specialistvarden. Ofta har dessa barn och
ungdomar symptom som faller inom manga olika specialistomraden vilket gor att det finns
tendens att soka mycket vard da en instans inte tar ett helhetsgrepp. Vi har darfor startat en
multidisciplinar mottagning dar barn och ungdomar far en helhetsbedémning utifran deras
symptom inom ramen for utredningen. For att komma till mottagningen behdvs det en remiss
fran en vardgivare (Bilaga 1).

Pa var mottagning far man traffar en barnlékare, arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator och
psykolog. | de fall man behdver inhamta kunskap fran nagon annan specialitet gors det.

Det tvérprofessionella teamet mojliggor ett omhandertagande som ser till barnets och
ungdomens behov. Med ett salutogenetiskt forhallningsétt gors en handlingsplan for att
aterstalla god halsa for barnet och ungdomen.

Definition

Barn eller ungdomar med langtidssymptom som misstanks ha triggats av en infektion och dar
symptomen pa ett signifikant vis paverkar barnets vardag. Symptomen skall ha varat langre
an 2 man och inte ha forbéattrats under den tiden.

Innan besoket och efter 3 manader
Enkat Peds QL.

Barnlakare

Barnlakaren bedémer barnet eller ungdomens somatiska status. Barnlékaren tar stallning till
om det behdvs ytterligare utredning utéver det som ingar i mottagningen och ordnar med att
den blir av. Har barnet ndgot som man kan atgarda direkt sasom forstoppning eller dylikt kan
barnet fa behandling for det. Barnlakaren informerar om hur mottagningsstrukturen ser ut och
att var erfarenhet med postinfektiosa tillstand generellt har god prognos hos barn och unga.

Anamnes och status

En omfattande anamnes dr socialt, hereditet, det akuta infektionstillstandet samt
langtidssymptomen penetreras noggrant. Det gors aven ett fullstandigt somatiskt status inkl
neurologstatus. | undersokningen ingar dven EKG och blodtryck (Bilaga 2).

Provtagning

SR, CRP, Hb, diff, Trc, ASAT, ALAT, GT, ALP, Alb, Krea, Na, K, laktat, CK, ferritin, TSH,
T4, vitamin D, Vitamin B och Folat.

serologi sars-cov-2, Borrelia, EBV och CMV



Urinsticka.

Fysioterapi/arbetsterapi
Fysioterapeuten/arbetsterapeuten gor en bedémning av funktionsformagan, ADL och fysisk
aktivitetsniva.

Anamnes

Tar en anamnes for att fa en 6vergripande bild av situationen, har lakaranteckningen som
underlag. Fragar om aktuell aktivitetsniva hemma, i skola och pa fritiden samt hur sdmnen ér.
Ett frageformulér besvaras ”’Vad ér jobbigt for dig just nu...”

Beddmning
Test som kan anvands pa alla:

e 6 min gangtest
e Chair-stand-test 30s

Indviduell beddmning efter behov

Smérta, Pain Interference Index, Pl

ADL-taxonomin- barnversion i semistrukturerad intervju
Métning av handstyrka med Grip-it

Muskelfunktionstest

Fingerfardighet med beddmningsinstrument Exner
Funktionella rorelser

Ledstatus

Psykolog

Psykologen traffar aktuella barn fran 8 ar och uppat och kommer sambokas med kuratorernas
samtal med foraldrarna om majligt. Fér barn under 8 ar gérs en individuell bedémning av hur
psykologens inkoppling ser ut.

Psykologbedémningen

1. Semistrukturerad intervju for att kartlagga barnets psykiska halsa innefattande bade
svarigheter och resurser.

2. Becks ungdomsskalor som méter symptom pa angest, depression, ilska och
normbrytande beteende samt sjalvbild. Skalan ar normerad pa svenska barn och
ungdomar.

Kurator

Nar ett barn drabbas av langvarig sjukdom paverkas hela familjen och livssituationen kan
forandras pa flera olika plan. Det ar vanligt att bade barn och familj behéver stéd och hjalp
for att hantera de pafrestningar som uppstar, bade i form av samtalsstod och vagledning kring
det praktiska. Insatserna varierar beroende pa hur barnets och familjens livskvalitet paverkas.

Kuratorn roll i teamet &r att utreda hur man uppna ett bra psykosocialt omhéandertagande for
familjen samt uppmarksamma eventuella svarigheter.

Beddmning



behov av foraldrastod

identifiera psykosociala faktorer, bade resurser och det som ar problematiskt
familjens behov av insats

e behov av rad och stdd i fragor géllande socialforsakringsfragor

e behov av samverkan med skola mm

Teamkonferens

Teamkonferensen ar multidiciplindr och &r ténkt att ge en helhetsbild av patienter dess
besvar. Alla yrkeskategorier ger sin bedémning av patienten utifran det mote de haft med
patienten och familjen. Fokus skall ligga pa att konkret besvara fragan om ev fortsatt
handlaggning och behandling. Vid fortsatt uppfoljning bor det vara tydligt pa vilken niva det
bor ske och av vilken yrkeskategori.

Det multidisciplinara teamet bestar av: Barninfektionslakare, Barnneurolog, Barn och
ungdomspsykiater, Fysioterapeut, Arbetsterapeut, Psykolog och Kurator.

Vid behov kan andra specialister bjudas in sdsom Barnlunglakare, Barngastrolékare,
Barnreumatolog, Barnkardiolog, Smértlékare och Dietist

Aterkoppling
Efter utredning aterkopplar lakaren tillsammans med eventuell annan yrkeskategori vad som
framkommit pa teamkonferensen.

Vid fortsatt uppfoljning ar den anpassad efter barnets behov och kan ske pa barnmottagning, inom
specialistsjukvarden, men dven inom primarvarden.

Oversiktshild 6ver mottagningsstrukturen

Postinfektiosa langtidssymptom
Remiss till
barnkliniken Strukturerad anamnes av barnlikare =) |  Blodprover
- fFom— === === 1
I 1
EnkitPedsoL |HP| | Status ‘ Urinprov ‘ | EKG ‘ [B"’d“‘"" »: u?:;rt;;iilrllti:ge;r l
L e e e e = = 1
¥
Fysioterapeut/arbetsterapeut
¥
Psykolog for barnen >8 ar ‘ ‘ Kurator for fordldrar
4
Teamkonferens
Lakarbesok aterkoppling » Atgirder » Enkat Peds QL




Bilaga 2
Mottagning for postinfektidsa langtidssymptom - riktlinjer for remittenter

Ibland, dock ganska sallan, drabbas barn av langtidssymptom efter infektion. Det kan yttra sig pa en
hel del olika satt, men uttalad trotthet brukar vara en gemensam namnare. Ofta paverkar symptomen
barnets funktion i skola och pa fritiden. Till var mottagning kan man remittera barn med
langtidssymptom som misstanks ha triggats av en infektion och dar symptomen pa ett signifikant vis
paverkar barnets vardag. Symptomen skall ha varat langre an 2 man och ska inte ha forbattrats under
tiden.

Pa var mottagning borjar vi med en barnlakarbedomning och tar blodprover. Sedan far barnet traffa
fysioterapeut och arbetsterapeut vilka gor en bedémning av barnets fysiska formagor. Slutligen
kopplas kurator och psykolog in for att bedéma psykosociala aspekter och ev. psykogen palagring.
Nar barnen har genomgatt denna multiprofessionella bedémning, tas de upp pa en temakonferens dar
vi diskuterar behov av ev. fortsatt utredning, uppféljning och ev. insatser. Den fortsatta uppféljningen
ar anpassad efter barnets behov och kan ske pa barnmottagning, inom specialistsjukvarden, men &ven
inom primarvarden.

| teamkonferensen ingar specialister inom barninfektion, barnneurologi och barn- och
ungdomspsykiatri, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog och vid behov andra adjungerade
specialister.

Innan remittering bor man ha tagit en utforlig anamnes, samt undersokt barnet for att kunna utesluta
akuta orsaker till besvaren och ge en bild av vad huvudproblemet &r. Har barnet dessutom besvar fran
lungorna énskar vi att ni har genomfort en spirometri. Skicka &ven med tillvéxtkurvor.

I remissen skall det tydligt framkomma

Tid for insjuknande

Symptombeskrivning

Pa vilket satt paverkas patienten av sina symptom i sin vardag (fysiskt, psykiskt och socialt)?
Resultat pa genomforda prover och undersokningar

Svar pa spirometri vid lungproblematik

Tillvéxtkurvor

Er fragestallning

NookrwbdPE



Bilaga 3

Exempel pa digital rehabiliteringsverksamhet fran Region
Vasterbotten och Region Skane

Tank ratt fran borjan!
" 0 Etablering av ME/CFS
- rehabilitering pa distans

L
ASANO
HEALTH

Projektpartners: Region Vasterbotten, Umea
Universitet, Masano Health

Uppdrag: testa ut och utvéardera digital interdisciplindr
rehabiliteringsprogram 8v o
Masano Health tillhandahaller behandling - Region
Vasterbotten patienterna, Umea Universitet utvarderar
Region Vésterbotten Patienter genomgar behandling
Utvardering 1, 3, 6 manader

Majlighet till upphandling fér full implementering

UMEA UNIVERSITET

region
vasterbotten

Digi-CaRe
Digital Cancerrehabilitering for 6kad
tillganglighet och kvalitet

VO Rehabilitering SSNV
Cancerrehabiliteringsmottagningen i Helsingborg

SKANE




Bakgrund till satsningen

+ Tillgangligheten till samlad interdisciplinar cancerrehabilitering ar
begransad och ojamlikt fordelad i Skane och i hela Sverige. An mer
tydligt i samband med att Covid-19.

+ Cancerrehabiliteringsmottagningen i Helsingborg en verksamhet
som 2020 snabbt och framgangsrikt stéllde om och kunde erbjuda
ett likvardigt utbud digitalt, vilket till exempel lyfts av
Brostcancerférbundet, Cancerfonden, Region Skane,
Socialstyrelsen och SWEDPOS.

+ Etablerandet av en regionsévergripande digital Cancerrehabilitering
skulle erbjuda en dkad tillgénglighet till en god cancerrehabilitering
men ocksa en 6kad mdjlighet att bedriva en personcentrerad vard.

Digitalt utbud pa mottagningen

- Individuella samtal i Region Skanes videoverktyg
« Gruppbehandlingar

« Individuell behandling med egenutvecklade programmet "Fa
hjalp med tankar och kanslor vid cancer” via 1177 .se (+ iIKBT
utbudet via 1177 .se)

» Arbetar med att ta fram nytt program for stod till fysisk tréaning
via 1177.se och flera nya program

SKANE



Exempel pa vardprocess digital
rehabilitering

f Remiss och 1 i Individuell rehabplan T 'Uppféljning och
bedémning och individuellt | konsultation
program (3-6 man) |

r = P
- Digital |« Teammottagning . PROM
samverkan/konferens « Individuella « Individuell rehabplan
« PROM behandlingar SoB + + Egenvardsprogram
« Bedémning digitalt videométe « Aktiv 6verlamning
« Teamkonsultation + Gruppbehandiingar - Teamuppfslining
- Aktiv 6verldamning « Information och stéd
- Bas pa hemorten
N7 I =7’ N b

N77 | Gircerioran

Enkla Idsningar: VARDGUIDEN halsa och vérd
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