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Fér ungefér sextio Gr sedan upptogs Myalgisk Encefalomyelit (ME) i WHOs klassificeringssystem. Andé
har det dnda sedan dess saknats specialistvdrd fér ME norr om Stockholm. Ska vi vara drliga saknas
den ndistan 6verallt i Sverige fortfarande, men hdr uppe har den aldrig ens existerat.

Idag fér tva dr sedan 6verlimnade #MEvdardsaknas en namninsamling med 6ver 10 000 underskrifter
till region Vdsterbotten [1]. Vi protesterade mot att de dd ett dr efter beslut om att omférdela pengar i
budgeten till specialistvdrd for ME kommit fram till att man inte hade rdd.

Det tog tvd dr av ytterligare férhalning men nu dr dntligen en ME-mottagning pad plats i Visterbotten.
Vissa tycker att vi sjuka borde vara glada och tacksamma, fér det hér dr ju historiskt. Och visst dr det
sd, men tyvdrr har vi ocksa skdl att vara bade vara oroliga och arga.

SVAR: Tack for vardefull input i uppbyggnadsfasen av den specialiserad ME/
CFS-mottagning som ar ett komplement till primarvarden for att faststalla/
utesluta diagnosen ME/CFS och for att kunna ge individuell radgivning om
fortsatt handlaggning/behandling av de patienter som far diagnosen
faststalld.

Vi arbetar med rekrytering av kompetent personal och utifran ldget dar vi star
idag ar ett rimligt mal att ha forsta teamet pa plats tidigast om 3 man och
parallellt med rekrytering sker individuell introduktion och utbildning for de
som vi knutit till teamet. Nar Teamet ar pa plats fortsatter utbildning och vag
till samsyn i samarbete med Priméarvarden. Utifran det komplexa
rekryteringslaget ar det rimligt med en uppféljning till sommaren och en
utvardering under hosten 2022

For det forsta har den nya mottagningen aviserat att de inte har resurser att géra hembesék [2].
Detta gér att de svdarast sjuka kommer exkluderas fran specialistvard. De som férséker ta sig till
mottagningen fér att de inte ges ndgot annat alternativ riskerar vdrdskada. Det dr vdl kédnt och ett
obligatoriskt kriterie for att kunna stélla diagnos att personer med ME férsdmras av fér hég
belastning. For den som dr svdrt sjuk kan det ridcka med sd lite som att férséka ldmna sdngen. Sa att
starta en ME-mottagning och inte budgetera for hembesék dr lika orimligt som att ldgga en
ortopedmottagning fem trappor upp och sdga att man inte ha rad med hiss. Har ansvariga verkligen
forstatt vad "anstrdngning" betyder fér personer med svar ME och att det kan leda till varaktig
férsémring av sjukdomen att tvingas Iémna sitt hem?"

SVAR: Region Vasterbotten ska kunna erbjuda jamlik vard pa lika villkor 6ver
hela regionen och i dagslaget valjer vi att satsa pa ett utbud av mojligheter dar
implementering av ett digitalt arbetssatt ar en majlighet. Ett syfte ar att kunna
minska anstrangningen och tidsatgangen for patienten och darmed minska
risk for PEM och samtidigt fa sa stor frihet som majligt att boka enskilda
kontakter efter individens maende. Vi tror att detta kan ge storre chans for lika
tillgang till kvalitetssakrad vard oavsett var i regionen man bor.

For att kunna stalla en diagnos behovs dven andra undersékningar och
placering av mottagningen vid Norrlands universitetssjukhus ar optimal da



flera olika specialister kan behdva konsulteras i utrednings- och diagnosskedet
(neurologer, kardiologer, infektionsspecialister, radiologer m fl).

Ett samarbete med vara grannregioner ingar i uppdraget och dven de kommer
att kunna ta vara pa de digitala insatserna for att kunna ge jamlik
vardupplevelse dven for utomlanspatienter. Detta arbetssatt behdver foljas
upp och skruvas i samt dven utvarderas av bade internt tillsammans med
remittenter och framfor allt tillsammans med vara patienter.

Fér det andra séiger sig den nya mottagningen varken ha behandlings- eller rehabiliteringsansvar
utan hdnvisar till att detta ligger pd primdrvdrden [3]. Mottagningen ska bara ge rdd kring fortsatta
atgdrder [4]. Den som fatt diagnosen faststdlld via den nya mottagningen riskerar alltsé att hamna
rakt tillbaka till den dysfunktionella primérvdrd man just kommer ifrédn. Och den som tidigare med
risk for sin hdlsa tagit sig till ett annat ldn foér utredning kommer helt sakna méjligheter att fd
behandling och stéd fran specialistvdrd hemmavid.

SVAR: Den specialiserad ME/CFS-mottagningen ar en del av processen dvs ett
komplement till primarvarden for att faststalla/utesluta diagnosen ME/CFS.
Nar diagnosen ar satt kommer det dven utformas personcentrerad regim,
radgivning och fortsatt handlaggning/behandling av de patienter som far
diagnosen faststalld. | uppdraget ligger ocksa att samverka, genom bl.a
utbildning, med Primarvarden m.fl.

INTE NODVANDIGT ATT TA MED | SVARET

detta fall ar uppdraget att tilldelade resurser ska racka till 120 patientbesok
(tillkommer 40 utomregionala som finansieras av sig sjalva). Det ar lagd en
initial budget som behover fa utvarderas da full bemanning finns pa plats
samt fatt chans att arbeta minst 6 man enl rutin. Vi ar nu i uppstart ute och for
en aktiv dialog med primarvard och specialistkliniker kring behovet av samsyn,
utbildning och ev andra insatser som stéttning for ett kvalitativt
omhandertagande av patientgruppen regionalt. Denna insats kommer att
paga under vintern 21-22 och darefter utvarderas. Forst efter utvardering kan
vi uttala oss om vidare insatser som kan vara aktuella (dvs efterfragade,
genomfdrbara och inom budget).

Fér det tredje arbetar den hittills enda ldkaren pd mottagningen parallellt med ett
rehabiliteringsprojekt fér personer med ME ddr patientférbundet RME bedémt att deltagarna riskerar
permanent férsdmring pa grund av fér hég belastning [5]. Detta gér att vi kdnner oro fér hur den nya
mottagningen kommer ldgga upp sin verksamhet, hur de ser pd riskerna med anstréingningsutlost
férsémring och om kunskapen om ME verkligen dr tillréicklig hos ansvarig personal for att bérja ta
emot patienter.

SVAR: Vinnova- projektet med digital rehabilitering ar ett forskningsarbete som
ska prova hypotesen om digital stod/regim/rehabilitering fér ME -patienter
kan fungera. Regionens verksamheter ar alla styrda av behov och de resurser
som tilldelats samt uppdrag. Eftersom uppdraget ME-mottagning inte
innefattar behandling och rehabilitering sags en mojlighet att kunna
tillhandahalla nagon form av rehabilitering genom ett forskningsprojekt
finansierat av Vinnovamedel.



For det fidrde har mottagningen meddelat att egenremiss fran patient i en annan region mdste
skrivas under av en specialistiékare pG chefsniva (exempelvis chefen pa vardcentralen) for att
garantera att regionen kommer sta for kostnaderna. Detta dr inget unikt fér remisser till ME-
mottagningen men det kommer séitta kdppar i hjulet fér denna grupp eftersom manga har STORA
problem med sin “vanliga” vard. En del har ingen bra relation till sin Iékare, andra nekas hembesé6k
och har ddrmed noll kontakt med varden i sin egen region. En sddan hdr sak kan géra att man dels
pajar den skéra relation som finns men riskerar ocksa att stdnga ute vissa helt fran specialistvard
genom att de nekas underskrift. Vi vet redan om att det finns personer som avstatt att skicka
egenremiss till den nya mottagningen pga kravet pa underskrift. Det mdste vara méjligt att
regionerna sjdlva skéter det ekonomiska sinsemellan s patienterna slipper hamna i denna sits.

SVAR: Hélso- och Sjukvarden tillhandahaller méjligheten att sdka vid den
mottagning man onskar. En underskrift av hemregionen ar inte nédvandig.

2018 gjorde SBU en systematisk éversikt géllande ME [6]. | denna granskade de bland annat studier
som visade att personer med ME upplevde “att Idkare i primdrvarden ofta hade bristande kunskap om
tillstdndet, att de beméttes med nonchalans och ointresse och att Iékarna ville bli av med dem.” |
region Stockholms vardprogram beskrivs hur dessa patienter ofta har “en lang historia med olika
vdrdkontakter ddr de upplevt suboptimalt bemdétande” [7]. | var samling berdttelser finns mdnga
personliga vittnesmal om hur dessa kontakter med vdrden kan se ut [8].

Den nya mottagningen mdste ta in hur verkligheten ser ut for personer med ME och ta héjd for att det
kan finnas saker som inte bara gadr att géra automatiskt enligt rGdande praxis. SBU:s slutsats, som
gdller bade diagnostik och behandling, séitter sa vil fingret pd det vi behéver och efterfrdgar [6]:

”I avvaktan pd mer forskning dr det viktigt att stédja dem som har ME/CFS att fd s god livskvalitet,
aktivitetsférmaga och delaktighet i samhdllet som mdjligt. | och med att tillstandet dr relativt
ovanligt, jdmfort med till exempel stressrelaterad utmattning eller kronisk smdrta, ér det sannolikt en
fordel med specialiserade mottagningar for ME/CFS som har méjlighet att kontinuerligt félja den
internationella kunskapsutvecklingen och omsdtta den i praktiken.”

SVAR: ME-mottagningen delar er beskrivna malbild och ser framemot att bygga
upp den tillsammans med Primarvarden i Region Vasterbotten.

Till sist vill vi fréga: Ar det inte sjdlvklart att lagar, direktiv och nationella handlingsplaner ocksd géiller
vérden for personer med ME? Ska inte vi ha samma rdttigheter som andra sjuka? Ar det exempelvis
férenligt med hdlso- och sjukvdrdslagen, omstdllningen till god och ndra vard och den nationella
planen fér patientséikerhet att utforma en verksamhet pa ett sdtt som i praktiken innebdr att de
svdrast ME-sjuka prioriteras bort?

SVAR: Se tidigare svar.

"Malet med hdlso- och sjukvdrden dr en god hélsa och en vdrd pd lika villkor for hela befolkningen.
Vidrden ska ges med respekt fér alla ménniskors lika virde och for den enskilda mdnniskans vérdighet.
Den som har det stérsta behovet av hdlso- och sjukvard ska ges féretrdde till varden.” [9]

“God och ndra vard kan beskrivas som ett évergripande mal fér den omstdllning som sker inom hdlso-
och sjukvarden. Omstdllningen syftar till att varden i hégre grad organiseras och bedrivs med
utgdngspunkt fran patientens behov och férutsdttningar.” [10]



Nationell handlingsplan fér patientséikerhet: Vision: "God och séker vard — 6verallt och alltid.”
Overgripande mdl: ”Ingen patient ska behéva drabbas av vérdskada.” [11]

Vi vill ha respektfull vard som dr jimlik trots att vi har olika férutséttningar, ddr den som har stérst
behov av vard faktiskt ocksd far vard. Vi vill ha vard som utgdr fran vara behov och som inte skadar

0SS.

Ar det fér mycket begdrt?

SVAR: ME-mottagningen delar er beskrivna malbild och ser framemot att bygga
upp den tillsammans med Primarvarden i Region Vasterbotten.
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