® N
"\ s Region Orebro lan 1(3)
h 4

Sammantradesdatum  Beteckning
2022-06-16 Dnr: 21RS8599

Vansterpartiet

Svar pa motion fran Jessica Carlqvist, Jihad Menhem (V)
och Maria Odheim Nielsen (V) om att utveckla
kompetensen kring ME i Region Orebro lin

Jessica Carlqvist, Jihad Menhem och Maria Odheim Nielsen (V) har i en motion till
Region Orebro lin den 8 september 2021 lyft frigan om att utveckla kompetensen
kring Myalgisk Encefalomyelit och Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS).
Motionérerna pétalar att forskningen har gatt snabbt framat de senaste dren men att
den i Sverige Anda ir kraftigt underfinansierad; att Region Orebro lin har en
mdjlighet att ligga i framkant tillsammans med Uppsala och Linkdping i satsandet pa
pa forskning och kompetens. Region Orebro ldn kan samtidigt erbjuda sina
lansinnevénare ritt behandling redan fran borjan. Dessutom kan tjédnsterna erbjudas
andra regioner, framforallt séder om Orebro lin, dir mojligheterna saknas helt.

Regionfullmiktige foreslas i motionen besluta

- att Region Orebro lin etablerar ett kunskapscentrum vid Orebro universitetets
sjukhus, kopplat till ME.

- att Region Orebro liin satsar pa kunskapsinhimtning och stéirker kompetensen
kring ME, frdmst inom primérvarden.

- att Region Orebro lin mojliggdr att denna patientgrupp erbjuds langsiktiga
rehabiliterande insatser for att oka livskvalitén.

Hiilso- och sjukviardsnimnden framfor med anledning av motionen féljande:
Myalgisk Encefalomyelit (ME), dven kallat Chronic Fatigue Syndrome (CFS), det vill
sdga kroniskt trotthetssyndrom eller post-viral trétthet, dr funktionsnedséttande och
kan drabba bade barn och vuxna. Det finns ingen behandling som helt tar bort
symtomen, men det finns sétt att lindra flera av besvéren. Manga studier har
genomforts men orsaken till ME ér fortfarande okénd. De vetenskapliga underlagen
och erfarenheterna fran varden &r inte tillrickliga for att arbeta fram generella
nationella rekommendationer. Det saknas en samsyn inom varden kring
diagnostisering och behandling.
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Region Orebro foljer nogsamt och med stort intresse de steg som tas inom forskning
och behandling. I Uppsala startades 2019 ett forskningscentrum i samverkan med
bland annat Stanford och Harvard for att arbeta med ME/CFS. I Visterbotten har den
politiska ledningen satsat 4 mnkr pa att fran och med hosten 2021 bygga upp en
diagnosspecifik ME/CFS mottagning med en organisatorisk hemvist inom hélso- och
sjukvardsforvaltningen. Den diagnosspecifika végen ar i linje med den 2021 nedlagda
privatkliniken Stora Skondal, en nedldggning som for dvrigt har 6kat det nationella
patienttrycket vésentligt. I Linkdping har istéllet en icke-diagnosspecifik vig valts dér
dven exempelvis post-covid-patienter tas om hand. Néar det giller utomlanskliniker
finns i dagsldget endast Bragée ME-center i Stockholm. Hér géller remisskrav fran
primérvarden och patienttrycket &dr foljaktligen hogt.

Istdllet for att vélja mellan Vésterbottens diagnosspecifika vdg och Linkdpings icke-
diagnosspecifika viig fokuserar hilso- och sjukvardsforvaltningen i Region Orebro lin
pa att i forsta hand sékra ingangen till vard genom att hoja kompetensen i
priméirvérden och sékra mottagandet for ett langsiktigt rehabiliterande oavsett om det
leder till utomlénskliniker eller forvaltningsinterna 16sningar. Region Orebro lin
foljer alltsa forskningen inom omradet och dven hur de ovan nimnda mottagningarna
och flodena utvecklas. Det finns dock i nuldget inga planer pa att starta en ME-
kopplad mottagning eller ett kunskapscentrum i Orebro. Hir behover det arbetas mer
med vad som kan bedrivas sjukvardsregionalt och vad som med fordel kan vara
nationella verksamheter.

Rédet for medicinsk kunskapsstyrning (RMK) arbetar med rekommendationer,
kompetensutveckling och kunskapsférdjupning baserat pa i synnerhet rapporter,
oversyner och kartliggningar fran Socialstyrelsen och Statens beredning for
medicinsk och social utvérdering (SBU). En enkét till distriktsldkarna 2021 visade en
varierande bild men ocksa att manga ser behov av kompletterande
specialistutredningar. En utbildningsinsats pagar i primérvarden for att sdkerstélla en
likvardig vard och undvika risker for forvirrade symtomkomplex. Avsaknaden av
vetenskapligt underlag och samstdmmighet bland sakkunniga far inte hindra
utformandet av en fungerande vardkedja.

Region Orebro lins Hilsoval genomfdrde i januari 2021 en Distriktslikardag da
kunskapsldget redovisades och dér det informerades om mojligheter att remittera.
Inbjuden var da doktor Lars Gunnar Gunnarsson, en av landets stora experter och
forskare inom ME, som redovisade det senaste kunskapsldget inom omrédet.

Som redan pétalats i ett motionssvar inom samma omrade fran 9 december 2020
(20RS2733) finns det inget specifikt test som kan anvéndas for att stilla diagnosen.
Tillvigagéngssittet blir att forst utesluta andra diagnoser och dérefter indirekt komma
fram till trolig, misstdnkt eller osannolik ME-diagnos genom att vardpersonal
bekriftar och dokumenterar befintliga funktionsnedsittningar och aktivitets-
begransningar. Det dr ocksa vésentligt att i diagnostiken inte missa andra sjukdomar
sédsom somnapné.

Fysioterapeutisk och symptomlindrande behandling behovs ofta for att minska
lidande och 6ka funktionsniva via individanpassad traningsniva. I vissa fall kan dven
lakemedel bidra till att minska smaérta och lindra vanligt forekommande
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somnstorning. Av stor vikt dr dock att i normalfallet undvika behandling med
beroendeframkallande 1dkemedel da detta pa langre sikt kan utvecklas till ett
svarbehandlat och handikappande likemedelsberoende som i sjdlva verket kan
forsdmra patientens mojligheter till en forbéttrad funktionsniva och arbetsformaga.

Primérvarden har idag tillgang till kunskapsstodet Medibas som redovisar den
nationellt rekommenderade utredningsgdngen samt de diagnoskriterier som finns
internationellt. Har aterfinns behandlingsforslag och dven information om
behandlingar som inte har visat sig effektiva men som éndé fortfarande erbjuds utan
vetenskapligt stod. Regionens ldkare har ocksé tillgang till behandlingsrad i det
omfattande kunskapsstodet UpTodate.

Diagnosen kan alltsa genom en relativt omfattande utredning stillas inom
primirvarden och under denna process kan distriktsldkaren, for att utesluta andra
diagnoser, himta stdd i specialistvarden. Vid behov kan ocksé remiss skickas till den
ovan ndmnda privata utomldnsklinik som utreder ME. Om patienter dnskar kan de
sOka vard enligt fritt vardval.

Behovet av att pa ett ansvarsfullt sitt hantera det nya flodet av post-covid-patienter
har lett till en kunskapshojning gillande svardiagnosticerade sjukdomar sésom ME.
Detta forvintas ocksé skapa samordningsvinster. For post-covid-patienter ligger fokus
pa utredning, symptomlindring och individanpassad successivt stegrad traning med
stod av fysioterapeut. I syfte att skapa en ingéng for stod i specialistvarden har en
multidisciplinér konferens nyligen inréttats dir olika medicinska specialiteter
gemensamt bedomer remisser med post-covid fragestdllningar. Arbetsformen innebar
i sig en kunskapsokning inom omradet och skulle om den faller vél ut kunna fortsétta
utvecklas.

Region Orebro lin arbetar kontinuerligt for att sikra och utveckla vardkedjan vid
diagnoserna ME och post-covid inom savil primér- som specialistvard. En allmén
kompetenshojning blir en foljd av detta. Primérvardens utbildningsgrupp kommer
under varen 2022 ta stdllning till doktor Lars Gunnar Gunnarssons erbjudande om en
ny kompetenshéjande uppfoljande foreldsning ska ske under 2023.

Hilso- och sjukvardsndmnden foreslar regionstyrelsen foresléa regionfullméktige
besluta

att avsla forsta att-satsen 1 motionen och forklara de tva andra att-satserna besvarade.

Karin Sundin
Ordforande Jonas Claesson
Hailso- och sjukvéardsndmnden Hailso- och sjukvardsdirektor
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