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BAKGRUND TILL UPPDRAGET

* Ingen fastslagen utredningsgang eller specifik mottagning for patienter
med ME/CFS (kroniskt trotthetssyndrom) i Vasterbotten.

e Kunskapslaget ar oklart och det rader en misstro mot diagnosen inom
delar av professionen.

* Det finns ett fatal specialistenheter i Sverige for utredning och
radgivning/behandling varav ingen finns norr om Stockholm.

* En eventuell ME/CFS-mottagning skulle kunna erbjuda patientgruppen
tillgang till vard med kunskap om sjukdomstillstandet samt kontinuitet
och trygghet med forbattrad livskvalitet som mal.
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UPPDRAG FRAN POLITIKEN

Utreda forutsattningarna i VLL for att tillskapa:
1. Handlaggnings/Behandlingsriktlinjer fér denna patientgrupp.
2. Specifik mottagning fér denna patientgrupp.

3. Gruppens forslag ar att overvaga ett ME/CFS-team med mojlighet att
arbeta i hela Vasterbotten for att erbjuda vard nara hemmet.
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ME/CFS

Myalgisk encefalomyelit/chronic fatigue syndrome

Klassificeras som en neurologisk sjukdom enligt WHO.
Orsaken till ME/CFS ar okéand, debuterar ofta i samband med en infektion.

Kannetecknande ar en nytillkommen och oférklarad trotthet/utmattning
som inte gar att vila bort.

Uteslutningsdiagnos, anamnes och symtomkriterier (CANADA).

Vanligen insjuknande vid 20 - 40 ar, kvinnor oftare an man, men
forekommer aven hos barn och ungdomar.

Medfor ofta nedsatt livskvalitet genom funktionsnedsattning,
aktivitetsbegransning och nedsatt arbetsformaga.

Endast 20 % av patienterna upplever acceptabel livskvalitet.
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ME/CFS

Prevalens:

Internationellt 0,1 -0,6 % beroende pa diagnoskriterier.
| Vasterbotten innebar det 250 till 1 600 patienter.
Underdiagnosticerat, ca 90 % har inte fatt diagnos.
Ca 25 % av patienterna lider av en svar form av ME/CFS.

Enligt statistik fran 2017 fanns 150 patienter i Vasterbotten med diagnos
ME/CFS (G93.3)

Beraknade samhallskostnader

Enligt en internationell studie uppskattades kostnaderna for vard och
arbetsoférmaga till 20 000 dollar/ar och person (2009), vilket skulle motsvara ca
180 000 kr/ar och person idag.
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FORSLAG TILL HANDLAGGNINGS-
/BEHANDLINGSRIKTLINJER

| forslaget till handlaggnings- /behandlingsriktlinjer ingar:

1.

o kA W N

utredning,
diagnoskriterier,
behandling/rehabilitering,
Remisskriterier,
Uppfoljning, samt

ansvarsfordelning mellan primarvard och sjukhusvard

Behandlingens syfte ar att undvika férsamring och samsjuklighet,
forbattra livskvalitet och ev. forbattra funktions-, aktivitets-, och
arbetsformaga.
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FORUTSATTNINGAR FOR ATT TILLSKAPA EN
ME/CFS-MOTTAGNING

Teambaserat omhandertagande (lak, ssk, at, ft, kur, ps) med pacing,
symtomlindring, hjalomedel, rehab, m.m.

Vid oklarhet avseende diagnostik eller korrekt diagnos efter utredning
bor patienterna remitteras till en ME/CFS-mottagning.

Patienter med mattlig eller svar ME/CFS, dvs. med uttalade
funktionshinder, sangbunden, langvarig sjukskrivning eller med behov
av omvardering av tidigare ME/CFS-diagnos bor remitteras till en
ME/CFS-mottagning.
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RESURSATGANG — KOSTNADER?

Uppskattade kostnader beror pa hur manga patienter man forvantar sig
e (Ca 20000 kr/patient med lindrig ME/CFS
* (Ca 30-40 000 kr/patient med mattlig eller svar ME/CFS

For ett specialistteam behdvs ungefar 5 - 7 heltidstjanster.

Finansiering:
e Kostnader finns idag —i samhallet och i sjukvarden!
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FORTSATTNING?

Behandlingsriktlinjer

Forslag till handlaggnings- och behandlingsriktlinjer finns och har
lamnats till regionens allmanlakarkonsulter.

Riktlinjerna kommer att revideras utifran eventuella synpunkter.

| samband med att behandlingsriktlinjerna publiceras planeras det for
en utbildning om ME/CFS for framst lakare inom primarvarden.
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Alternativ till ME/CFS-mottagning
 ME/CFS-team med mojlighet att arbeta pa olika orter i lanet.

e Fordjupad utbildning och auskultation for intresserade medarbetare
fran olika specialiteter for att kunna fungera som kunskapsstod och
konsult for de verksamheter som moter patienter med ME/CFS.

* Region Kalmar diskuterar ett forslag om ett multidisciplinart team.
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