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DEL 1 - UPPDRAG

Bakgrund

| Vasterbotten finns idag ingen fastslagen utredningsgang eller specifik mottagning for patienter med
ME/CFS. Kunskapslaget ar inte samlat och det rader en misstro mot diagnosen inom delar av
professionen. For utredning och radgivning ar patienterna idag hanvisade till ett fatal specialistenheter
i Sverige varav finns ingen norr om Stockholm. De specialistenheter som vi kdnner till och som
finansieras med offentliga medel &r Stora Skondal och Bragée Kliniker i Stockholm samt ME/CFS-
mottagningen inom Smart- och Rehabcentrum pa Linkoépings universitetssjukhus. Férutom dessa finns
dven den privata mottagningen Gottfrieskliniken i MdéIndal.

|dé

Pa politiskt initiativ genomférdes under hosten 2016 en regional konferens i amnet i Umea. Varen
2017 initierades ett uppdrag fran den politiska landstingsledningen att utreda forutsattningarna for en
ME/CFS-mottagning i VLL i avsikt att starka kunskapslaget och forbattra omhandertagandet av denna
patientgrupp.

Mal och verksamhetsnytta
Effektmal

En specifik mottagning for dessa patienter skulle ge forutsattningar for en forbattrad diagnostik och
mojlighet till specifik radgivning och behandling.

Uppdragsmdl

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

Krav pa uppdraget

Férutsdttningar
| uppdraget ingdr att
1. kartldgga dagens kunskapslage
2. inventera denna patientgrupps patientfléde inom VLL, forslagsvis senaste fem aren
3. genomfora en omvarldsanalys innehallande en inventering av patientvolymer, goda exempel
pa riktlinjer, vardprogram och processfloden hos de vardenheter som idag handlagger dessa
patienter samt exempel pa organisation och arbetssatt for aktuella specialistenheter
4. sammanfattande beskriva forutsattningar inom VLL utifran uppdragsmal

Avgransningar
Uppdraget géller i forsta hand perspektiv utifran befolkning i Vasterbotten och omhéandertagande
inom VLL.
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DEL 2 — REDOVISNING AV UPPDRAG

Bakgrund ME/CFS

Myalgisk encefalomyelit (ME) och chronic fatigue syndrome (CFS) klassificeras som en neurologisk
sjukdom enligt Varldshalsoorganisationen (WHO). Orsaken till sjukdomen dr okdnd men i ungefar tre
av fyra fall finns det ett samband med en eller flera infektioner.! Kdnnetecknande for sjukdomen &r en
nytillkommen och oférklarad trotthet/utmattning som inte gar att vila bort. Symtomen férsamras av
anstrangning och férsamringen kvarstar i minst ett dygn. Andra symtom ar sémnstorning,
influensakéansla, feber/feberkansla, muskelsmarta, neurologiska besvar, dterkommande infektioner,
autonoma symtom som hjartklappning och ortostatism samt problem med koncentration och minne.?
Symtomen vid ME/CFS kan forsdmra patienternas livskvalitet och férmaga att leva sina liv som innan
sjukdomen och méanga kampar med symptom i flera ar innan de far diagnos.? Studier visar inte ndgon
risk for 6kad dodlighet i somatiska sjukdomar men daremot ses en ékad risk for sjalvmord.*

ME/CFS ar en uteslutningsdiagnos som bygger pa att patienten uppfyller specifika anamnes- och
symtomkriterier samt att andra sjukdomar som kan ge liknande symtom ar uteslutna. ME/CFS-
diagnosen har lange varit omstridd och delvis olika kriterier for diagnos har anvants. Norska
Helsedirektoratet samt den internationella vetenskapliga foreningen for ME/CFS rekommenderar att
de sa kallade Canada-kriterierna, som dven om de har vissa brister ar relativt strikta, anvands for
diagnos.®

Enligt en internationell studie uppskattas kostnaderna for ME/CFS, bade for vard och arbetsoférmaga,
till 20 000 dollar per &r och person &r 2009.6 Oversatt till dagens penningvirde motsvarar det ca

180 000 svenska kronor per person och ar vilket for Vasterbottens del innebdr ca 180 miljoner kronor
per ar beraknat pa prevalens enligt nedan.

Prevalens

Kvinnor drabbas oftare an man av ME/CFS och den vanligaste aldern for insjuknande ar mellan 20 - 40
ar. ME/CFS forekommer ocksa hos barn och ungdomar, dar sambandet med insjuknande i akut
infektionssjukdom, sarskilt kortelfeber (EBV), ofta ar tydligt. Enligt internationella studier varierar
prevalensen mellan 0,1 - 0,6 procent beroende pa vilka diagnoskriterier som anvands.” Antalet
patienter med symtom forenliga med ME/CFS i Vasterbottens lan varierar déirmed med mellan ca 250
till 1 600 patienter. Utifran en prevalens pa 0,4 procent uppskattas cirka 1 000 personer i Vasterbotten
vara drabbade och i Sverige cirka 40 000. En uppskattning ar att ca 25 procent av patienterna lider av
en svar form av ME/CFS. Enligt en rapport fran Institute of medicine har uppskattningsvis 84 — 91

L www.1177.se

2 http://viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/
3 http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS_ReportBrief.pdf

4 The Lancet 2016; 387: 1638-43 (http://www.thelancet.com/pdfs/journals/lancet/PlIS0140-6736(15)01223-4.pdf)
> http://viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/

6 International Journal of Epidemiology, Volume 38, Issue 6, 1 December 2009, Pages 1554-1570
7 http://viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/
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procent av patienterna med ME/CFS inte fatt diagnos vilket innebar att prevalensen ar oséker i
dagslaget.®

Prognos

Sjukdomen ar ofta langvarig och studier har visat att endast cirka tio procent av patienterna med
ME/CFS tillfrisknar helt. Hos manga patienter sker dock en viss forbattring 6ver tid.? Sjukdomens
svarighetsgrad beddms av symtombild, funktionsnedsattning och aktivitetsbegransning. Vid lindrig
ME/CFS kan patienter ha kvar arbetsformaga pa hel- eller deltid men vid svar ME/CFS ar patienter inte
sallan helt eller delvis sangbundna. Enligt den kliniska erfarenheten ar tillstandet i de flesta fallen
stationart. En liten del av patienterna blir forbattrade med ratt forutsattningar, till exempel
symtomlindrande behandling, anpassning av aktivitet och arbetsuppgifter och bra planering av
arbetsrehabilitering tillsammans med arbetsgivare och Forsakringskassans handlaggare. Forsamring av
sjukdomen kan uppkomma vid anstrangning utdver tolererad aktivitetsniva, 6kat stresspaslag,
infektioner och tillkomst av ortostatisk intolerans. Barn och ungdomar har i allménhet betydligt battre
prognos att tillfriskna om de ratta forutsattningarna ges, till exempel anpassad fysisk aktivitet och
anpassningar i skolan.1©

Kunskapslage

ME/CFS ar for narvarande en uteslutningsdiagnos. Orsaken till sjukdomen ar inte sakerstalld och det
saknas specifika markorer for att stélla diagnos. Det finns inte heller nagon godkand behandling som
botar sjukdomen men det ar trots det viktigt att diagnosticera och behandla sjukdomen da vissa
symtom kan behandlas.™ Den behandling som rekommenderas syftar i basta fall till férbattring av
symtom, livskvalitet och funktion i vissa aktiviteter och i vart fall till att undvika férsamring och
samsjuklighet. Individuell anpassning av behandling och rehabilitering ar av yttersta vikt for denna
patientgrupp.

De matt som anvands i studier om ME/CFS ar oftast validerade och reliabilitetstestade men precis som
man inte kan mata biologiska parametrar for att konstatera en ME/CFS-diagnos sa kan man inte heller
mata ett tillfrisknande med biologiska parametrar. Olika skattningsinstrument och férandrad arbets-
och aktivitetsformaga ger dock mojligheter att folja effekterna av behandlingen. Erfarenheterna fran
studiebesok hos andra vardgivare ar att de patienter som tillfrisknat helt sannolikt inte haft ME/CFS
utan andra behandlingsbara tillstand.

Utifran det osakra kunskapslaget om ME/CFS har regeringen darfor gett Socialstyrelsen i uppdrag att
se dver kunskapslaget och bedéma vilket behov av stéd halso- och sjukvarden har. Uppdraget ska
redovisas den 31 december 2018.1?

8 http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS_KeyFacts.pdf
% www.1177.se

10 https://vardgivarwebb.regionostergotland.se/pages/6696/Info%20till%20inremitterande.pdf
11 https://www.cdc.gov/me-cfs/about/index.html

12 https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2018/05/mer-kunskap-behovs-for-battre-stod-till-personer-med-kroniskt-

trotthetssyndrom/
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ME/CFS i Vasterbotten

Med en prevalens pa 0,4 procent sa berdknas det finnas ca 1 000 patienter med ME/CFS i
Vasterbotten. Enligt tillganglig statistik 2017 fanns 150 patienter med diagnosen ME/CFS (ICD-10
(G93.3) i Vasterbotten. Samma ar registrerades totalt 5 slutenvardstillfallen och 163 vardkontakter déar
diagnosen ME/CFS angetts. Arbetsgruppens beddomning ar att det saknas tillforlitliga uppgifter éver
hur manga patienter som ar drabbade av sjukdomen i Vasterbotten och att sjukdomen sannolikt &ar
underdiagnosticerad.

Erfarenheter fran andra vardgivare
Stora Skoéndal och Bragée Kliniker i Stockholm ingar i Vardval Stockholm och har ett tilldggsuppdrag att
utreda/beddéma, behandla och rehabilitera patienter med mattlig/svar ME/CFS. Uppdraget omfattar:

e Komplettering av diagnostik vid oklarheter eller behov av omvardering fran remittent

e Ombhandertagande vid mattlig/svar ME/CFS, t.ex. patienter med uttalade
funktionsnedsattningar och/eller séngbundna

e Individualiserad handlaggning med ett langsiktigt perspektiv

e Vid behov teambaserad vard- och rehabilitering

Uppdraget omfattar inte:
e Patienter med akuta trotthetstillstand

e Patienter som kan utredas och behandlas av husldkaren

| tillaggsavtalet anges bl.a. att behandlingen far inriktas pa symtomlindring och hjalp till sjalvhjalp med
malsdttning att na en férbattrad livskvalité. Uppdraget ska utféras av vardteam och vid behov
rehabiliteringsteam. | uppdraget ingar bl.a. att vardgivaren ska:

e svara for en sammanhéangande vardprocess i samband med vard och rehabilitering,

e utifrdn remisser och utredningar gjorda av huslakare och i team ta stallning till adekvat
behandling/rehabilitering av patienter,

e uppratta en individuell vardplan och vid behov rehabiliteringsplan for varje patient,

e vid behov genomféra multimodal rehabilitering, individuellt och/eller i grupp,

e for patienter i arbetsfor alder ha fokus pa aktivitetsformaga i arbete och underlatta patientens
kontakter med arbetsgivare/foretagshalsovard och vid behov utféra enstaka arbetsplatsbesok,

e gora hembesok for hembundna patienter och samverka med hemsjukvarden,

e ansvara for att sjukskrivningsprocessen blir en integrerad del av vard och rehabilitering och for
sjukskrivna patienter underlatta patientens kontakt med Forsakringskassa samt pa patientens
begaran svara for utfardandet av intyg till Férsakringskassan och 6vriga myndigheter,

e gterfora patienten till remittent med en individuell vard- och rehabiliteringsplan i remissvaret
efter genomford bedémning eller rehabilitering.®

Stora Skondal tar emot ca 10 - 15 remisser per vecka och under dren 2015 till 2017 tog man emot
drygt 1 700 remisser trots ett |angt remisstopp. Bragée Kliniker har varit verksamma sedan varen 2017

13 http://www.vardgivarguiden.se/AvtalUppdrag/avtalsinformation/Vardval-Stockholm/MECFS/
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och har under den perioden tagit emot ca 250 remisser med malsattningen att ta emot 600 patienter
per ar.

Den initiala handlaggningen vid misstankt ME/CFS sker inom priméarvarden med noggrann
anamnestagning, status och provtagning. Barn under 18 ar ska remitteras till barn- och
ungdomsmedicinsk mottagning. Vid nybesok deltar forutom lakare dven sjukskoterska.
Mottagningarna arbetar i team dar lakare, sjukskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator och
psykolog ingar. Behandlingen som erbjuds &r bl.a. pacing, dvs att patienterna lar sig hushalla med sin
begransade energi, symtomlindrande behandling, olika hjalpmedel och rehabilitering for att
uppratthalla den fysiska formagan och undvika férsamring av sjukdomen.

Erfarenheterna fran de besokta mottagningarna ar att det finns ett stort behov av anpassad miljé och
tillrackligt med avsatt tid for undersokning och behandling da patientgruppen latt blir uttréttade och
kan ha svart att tillgodogora sig information och behandling. Vidare ar det viktigt att kunna genomfora
hembesok, alternativt IT-baserade hembesdk, samt att avsatta tillrackliga resurser for att kunna hjalpa
patienterna i kontakter med myndigheter avseende t.ex. mojligheter for atergang till arbete, intyg och
sociala fragor.
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DEL 3 - FORUTSATTNINGAR FOR ATT TILLSKAPA
HANDLAGGNINGS-/BEHANDLINGSRIKTLINJER FOR ME/CFS

Uppdrag
En del av uppdraget har varit att utreda forutsattningarna for att tillskapa handlaggnings-
/behandlingsriktlinjer for ME/CFS.

Bakgrund
Stockholms I4ns landsting och Region Ostergdtland har i dagsldget handldggnings- och
behandlingsriktlinjer for ME/CFS. Riktlinjerna ar nyligen reviderade och finns tillgangliga pa webben.

Forslag till handlaggnings-/behandlingsriktlinjer for ME/CFS

For att kunna beskriva forutsattningarna for en ME/CFS-mottagning i Vasterbotten behdvs kunskap
om vad som ingar i vardprocessen for ME/CFS samt ansvarsfordelning mellan priméarvard och en
eventuell ME/CFS-mottagning. Ett forslag till handlaggnings- och behandlingsriktlinjer har darfor
anpassats till Vasterbottens forutsattningar och ligger till grund for den fortsatta beskrivningen av
forutsattningarna for ett eventuellt tillskapande av en ME/CFS-mottagning inklusive beskrivning av ett
tankt uppdrag med dartill berdknat resursbehov.
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DEL 4 - FORUTSATTNINGAR FOR ATT TILLSKAPA EN ME/CFS-
MOTTAGNING

Uppdrag
Den andra delen av uppdraget har varit att utreda forutsattningarna for att tillskapa en specifik
mottagning for patienter med ME/CFS.

Bakgrund

Symtomen vid ME/CFS kan vara allvarligt funktionsnedsattande och endast 20 procent av patienterna
upplever sig ha en acceptabel livskvalitet. Tillgangen till specialiserad vard i Sverige ar begransat till ett
fatal enheter i sédra delen av landet och utifran det tillkom uppdraget att utreda forutsattningarna for
en eventuell ME/CFS-mottagning i Vasterbotten med ansvar patienter med mattlig eller svar ME/CFS
och for kunskapsstod till priméarvarden.

Behov

| Vasterbotten berdknas drygt 250 — 1 600 personer lida av ME/CFS, i denna rapport har prevalensen
beraknats till 0,4 procent vilket innebar drygt 1 000 personer i Vasterbotten. Av dessa har ca 25
procent uppskattats lida av svar ME/CFS.

Sjukdomen ar ofta langvarig och fa patienter tillfrisknar helt. Vid lindrig ME/CFS kan patienter ha kvar
arbetsformaga pa hel- eller deltid men vid svar ME/CFS ar patienter inte séllan helt eller delvis
sangbundna. Med ratt forutsattningar kan en del av patienterna forbattras och forsamringar kan
undvikas.

En eventuell ME/CFS-mottagning skulle erbjuda patientgruppen tillgang till vard med kunskap om
sjukdomstillstandet och samtidigt kontinuitet och trygghet med forbattrad livskvalitet som mal. Ett
alternativ till att tillskapa en ME/CFS-mottagning skulle kunna vara att inrdtta ett ME/CFS-team med
mojlighet att arbeta pa olika orter i lanet. Ett sddant team bor ha samma uppdrag och férutsattningar
som en eventuell ME/CFS-mottagning.

Forslag till uppdrag for ME/CFS-mottagning

Patienter med lindrig ME/CFS bor med fordel diagnosticeras och behandlas i priméarvarden. Vid
oklarhet avseende diagnostik eller korrekt diagnos efter utredning kan patienterna remitteras till en
ME/CFS-mottagning. Patienter med mattlig eller svar ME/CFS, dvs. med uttalade funktionshinder,
sangbunden, ldngvarig sjukskrivning eller med behov av omvardering av tidigare ME/CFS-diagnos bor
remitteras till en ME/CFS-mottagning.

ME/CFS-mottagningen bor ha féljande uppdrag for patienter med mattlig och svar ME/CFS:

e ansvara for en sammanhdngande vardprocess i samband med vard och rehabilitering,
e utifrdn remisser och utredningar ta stéllning till adekvat behandling/rehabilitering,

e diagnosticering och handlaggning med noggrant dvervdagande av samsjuklighet,

e diagnossattning enligt Kanadakriterierna, 2003 och 2011,
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e teambaserat arbetssatt,

e vid behov genomfdra kompletterade utredningar,

e uppratta en individuell vardplan i samverkan med priméarvarden, som inkluderar
smartbehandling och substitution av eventuella bristtillstand och med tonvikt pa anpassning
av dagliga aktiviteter for att forhindra forsamringar samt rehabiliteringsplan for varje patient,

e vid behov genomféra multimodal rehabilitering, individuellt och/eller i grupp,

e for patienter i arbetsfor alder ha fokus pa aktivitetsférmaga i arbete och vid dagliga aktiviteter
(manga med mattlig till svar sjukdomsbild arbetar inte) samt underlatta patientens kontakter
med arbetsgivare/foretagshalsovard vid behov utfora enstaka arbetsplatsbesok,

e gOra hembesok, alternativt ha videokontakt fér hembundna patienter och samverka med
hemsjukvarden,

e ansvara for att sjukskrivningsprocessen blir en integrerad del av vard och rehabilitering och for
sjukskrivna patienter underlatta patientens kontakt med Forsakringskassa samt pa patientens
begaran svara for utfardandet av intyg till Forsakringskassan och 6vriga myndigheter,

e enkel lakemedelsgenomgang ska alltid genomforas,

e tillampa halsofrdmjande och evidensbaserad metodik i linje med Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder

e uppmarksamma barnens ratt till information och stéd da en vuxen familjemedlem drabbas

e medverka till tidig upptackt av valdsutsatta personer,

e uppmarksamma riskbruk av lakemedel, alkohol och droger samt neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar och utifran behov konsultera eller remittera till respektive
mottagningar,

e Jdterfora patienten till remittent med en individuell vard- och rehabiliteringsplan i remissvaret,

e kartlaggning av aktivitetsférmaga/aktivitetsniva via arbetsterapeut,

e faststdllande av lamplig aktivitetsniva som inte leder till forsamring, inklusive individuell
radgivning (fysioterapeut och arbetsterapeut), samt

e fdlja kunskapslaget om ME/CFS och fungera som kunskapsstod for primarvarden.

Forutsattningar for en ME/CFS-mottagning
Utifran det ovan foreslagna uppdraget for ME/CFS redogérs nedan for de forutsattningar som
identifierats for att uppfylla uppdraget.

Ansvarsférdelning mellan primdrvérd och ME/CFS-mottagning

Patienter med lindrig ME/CFS bor handlaggas och initialt utredas i primarvarden. Vid oklarhet om
diagnos eller vid misstankt mattlig eller svar ME/CFS bor patienten remitteras till ME/CFS-
mottagningen for vidare utredning och behandling. Se bild 1 nedan for forslag till process. Det innebar
att en eventuell ME/CFS-mottagning sannolikt kommer att ansvara for mellan 60 — 750 patienter fran
Vasterbotten. Med tanke pa att det saknas specifik mottagning for patienter med ME/CFS norr om
Stockholm kan antalet patienter bli hogre om patienter fran omkringliggande lan soker sig till
Vésterbotten. Utifran detta ar det svart att gbra en mer specifik uppskattning av antalet patienter vid
mottagningen.
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Patientarbete

Utifran erfarenheter fran andra vardgivare och synpunkter fran patientféreningen bor
omhéandertagandet anpassas efter patienternas férmaga, dvs tillrackligt med tid vid besdk och
utredning samt for teamkonferenser bor avsattas. Ytterligare anpassning som ar av stort varde for
patienterna ar mojligheten att fa hembesok och att fa tillgang till IT-baserade kontakter. | dagslaget
saknas forsakringsmedicinskt beslutsstod for ME/CFS vilket innebar att mycket tid dven atgar till
intygsskrivande och kontakter med Forsakringskassan.

| berdkningen av resursbehovet ingar darfor tid for teamkonferenser, hembesok samt tid for indirekt
patientarbete, sasom exempelvis intygsskrivande, da det berdknas ta mer tid &n normalt med hansyn
till det osakra kunskapslaget och den stora variationen i symtom.

Uppféljning
De svarast sjuka patienterna bor handlaggas av ME/CFS-mottagningen till dess att sjukdomstillstandet
forbattrats eller ar stabilt da kontinuitet &r oerhort viktigt for den har patientgruppen.

Patientinformation
Patienterna bor erbjudas informationsmaterial om vad ME/CFS-mottagningen kan erbjuda och var
patienterna kan vanda sig med olika fragor.

Kunskapsstdd

ME/CFS-mottagningen bor dven ha en konsultativ roll fér priméarvard i samband med utredning av
ME/CFS samt ha ett uppdrag att kontinuerligt folja kunskapsutvecklingen och revidera handlaggnings-
och behandlingsriktlinjer. Utifran kunskapslaget och variationen i patienternas symtom ingar tid for
kunskapsinhdmtande och konsultationer i resursberdkningen.

Lokaler och teknik

Lokalerna vid patientmoten bor anpassas avseende ljud, ljus och 6vriga stimuli for att minska
patienternas symtom. Det bor dven finnas vilorum tillgangliga vid besok. Patientféreningen ser positivt
pa att anvanda teknik, t.ex. videomoten, chatt, etc. for kontakt med varden.
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Anhdriga
Anhoriga ar en viktig del i varden och deras deltagande bor vara mojligt i den grad som patienterna
onskar.

Sdrskilda anpassningar

Med hadnsyn till patienternas symtom bor mojlighet till dvernattning i anslutning till utredning,
exempelvis pa patienthotell, vara mojlig for att ge maojlighet att dela upp besok och utredning under
flera dagar.

Forskning och utveckling
En ytterst viktig del i uppdraget ar att folja forskning och kunskapen inom omradet och kontinuerligt
omvardera behandlingsstrategier.

Resursbehov

Det uppskattade antalet patienter med ME/CFS i Vasterbotten uppgar till ca 1 000 patienter varav ca
250 patienter uppskattas lida av en svar form av sjukdomen. Det saknas dock sakra uppgifter om
antalet sjuka i Vasterbotten, prevalensen ar osaker med sannolik underdiagnostik vilket medfor att det
ar svart att berdkna det totala resursbehovet for sjukdomstillstandet i Vasterbotten.

Handlaggningen bor utgd ifran foreslagna handlaggnings-/behandlingsriktlinjer for ME/CFS. Baserat pa
dessa riktlinjer har kostnad berdknats per patient med lindring respektive mattlig eller svar ME/CFS. |
kostnaderna ingar kostnader for personal, material, avskrivning, administration och OH-kostnader
men inte kostnader for lokaler.

Primdrvard - Lindrig ME/CFS
Inom primarvarden har kostnaden delats upp i forsta kontakt inklusive utredning samt uppféljning och
behandling/rehabilitering. Kostnaden for den forsta kontakten beréknas till ca 6 900 kronor per
patient. | den forsta kontakten ingar:

e kontakt med sjukskoterska,

e besok hos lakare,
e provtagning, och
e uppfdljning av resultat.

ME/CFS ar en uteslutningsdiagnos vilket innebar att utredningen innefattar omfattande provtagning
for att utesluta andra sjukdomstillstand. Den storsta andelen av dessa prover kommer sannolikt att
ordineras i primarvarden.

For uppfoljning och behandling/rehabilitering berdknas kostnaderna till ca 13 400 kronor per patient.
| kostnaden ingar:

e uppfdljning hos lakare,

e besok och uppfoljning hos kurator/psykolog, arbetsterapeut och fysioterapeut,

e teamkonferens,

e intyg till Forsakringskassa, samt

o telefonkontakter
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Den totala kostnaden i priméarvarden berdknas till drygt 20 000 kronor per patient. Observera att inte
alla patienter har samma behov av exempelvis besdk till kurator, psykolog, fysioterapeut,
teamkonferens eller intyg vilket innebar att kostnaden inte fullt ut kan appliceras pa alla patienter.

ME/CFS-mottagning — Mdttlig eller svar ME/CFS
Patienter med mattlig eller svar ME/CFS bor i det initiala skedet och till dess att sjukdomstillstandet
forbattrats eller stabiliserats handlaggas vid en eventuell ME/CFS-mottagning. Handlaggningen bor
anpassas individuellt vilket medfér betydande svarigheter att berakna kostnaden per patient. Utifran
foreslagna handlaggnings-/behandlingsriktlinjer har kostnaden delats upp i forsta besok inklusive
remissgenomgang och teamkonferens samt uppféljning och behandling/rehabilitering. Vid remiss-
genomgang och teamkonferens ingdr ldkare, sjukskoterska, kurator, psykolog, arbetsterapeut och
fysioterapeut. Kostnaden for den forsta kontakten berdknas till ca 13 000 kronor per patient, i det
ingar:

e Remissgenomgang

e Forsta besok ME/CFS-team

e Teamkonferens

For uppfoljning och behandling/rehabilitering berdknas kostnaderna till ca 18 000 kronor per patient
och da ingar:

e uppfoljning hos lakare,

e uppfoljning hos sjukskoterska,

e besok och uppfdljning hos kurator, psykolog, arbetsterapeut och fysioterapeut,

e intyg till Forsdkringskassa, samt

e telefonkontakter.

Ett antal patienter behdver dven hembesok och kostnaden for hembesdk av ldkare och sjukskdterska
berdknas till ca 5 000 kronor per patient. Hembesok av arbets- eller fysioterapeut beraknas till ca

2 700 kronor. Den totala kostnader per patient med mattlig eller svar ME/CFS beraknas till ca 30 000
kronor exklusive hembesok. Den totala kostnaden inklusive hembesok uppskattas till ca 38 000 per
patient exklusive ldkemedel och eventuell ytterligare utredning.

Organisation av en ME/CFS-mottagning

En eventuell ME/CFS-mottagning bor vara bemannad med specialistlakare, sjukskoterska,
arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator, psykolog och medicinsk sekreterare. Goda kunskaper i
forsakringsmedicin samt erfarenhet av teambaserade arbetssatt ar viktigt. Utifran ett uppskattat antal
om 250 patienter med mattlig eller svar ME/CFS och féreslagna handlaggnings-/behandlingsriktlinjer
behdovs foljande bemanning uttryckt i heltidstjanster vid en eventuell ME/CFS-mottagning:

Specialistlakare 1,0
Sjukskoterska 0,9
Kurator 0,8
Psykolog 0,4
Arbetsterapeut 1,3
Fysioterapeut 1,5
Medicinsk sekreterare 0,5
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Det totala antalet tjanster uppgar till 6,4 heltidstjanster. Med hénsyn till osakerheten om antalet
patienter i Vasterbotten och patienternas behov rekommenderas dock att en eventuell mottagning
byggs upp succesivt utifran patienttillstromning och patientbehov.

Utifran besokta vardgivares erfarenheter ar intresse for sjukdomen ME/CFS och patientgruppen
viktigare ar specialitet. Rapporten rekommenderar inte vilken klinik som bor vara ansvarig for en
eventuell ME/CFS-mottagning. Nedan anges ett antal alternativ till kliniker som skulle kunna ansvara
for en eventuell ME/CFS-mottagning:

e Neuro-huvud-halscentrum Véasterbotten — Neurorehab/Smartrehab
e Arbets- och Beteendemedicinskt centrum - Stressrehab
e Tillaggsuppdrag for en eller ett par hélsocentraler

Mottagningen kan lokaliseras vid ett eller flera av lanets sjukhus men risken med att dela upp
verksamheten ar att patientunderlaget blir allt for litet for att kompetens ska kunna uppratthallas.
Rekommendationen ar darfor att en eventuell mottagning lokaliseras vid ett sjukhus eller en
halsocentral i [dnet och att mojlighet till vard pa distans finns och utvecklas.
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