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Principarende

Situationen for patienter med ME/CFS

Arendet

| februari 2023 beslutade halso- och sjukvardsnamnden (HSN) att avveckla
vardval specialiserad rehabilitering vid langvarig smarta och vid
utmattningssyndrom samt tilldggsuppdraget gallande omhéandertagande av
patienter med ME/CFS med upphérande 2025 (bilaga 1). Av beslutet
framgick bl.a. att omhandertagandet av berdrda patientgrupper skulle
sékras. Bragée kliniker, den enda vardgivare som bedrev vard inom
tillaggsuppdraget, valde att sdga upp avtalet och verksamheten avslutades
den 15 december 2023.

Vard for patienter med ME/CFS i Region Stockholm erbjuds numera pa den
postinfektidsa mottagningen pa Karolinska Universitetssjukhuset (KS) och
genom omhandertagande inom primarvarden. Till mottagningen pa KS kan
patienter remitteras for utredning av misstankt diagnos inom postcovid och
ME/CFS eller andra postinfektiosa sjukdomar. Mottagningen ska ocks3,
efter remiss, kunna ta emot patienter med bekraftad diagnos dar det finns
behov av exempelvis konsultation om vardens utformning eller fornyad
beddmning av vardbehov. Efter diagnostisering ska primarvarden ha
huvudansvaret for kontakt med patienten.!

Patientnamndens forvaltning har under perioden 15 oktober 2023 till den
15 april 2024 mottagit 57 anmalningar som ror situationen for patienter
med ME/CFS (bilaga 2). | anmélningarna till férvaltningen beskriver
patienterna bl.a. bristande kunskap inom primarvarden, att remisser till
specialistvarden avslas och att de inte far tillgang till n6dvandiga lakemedel.

1 Tjansteutlatande 2023-11-08 (HSN 2023-0945).
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Utredning

Utredningen i arendet bestar av inkomna anmalningar under tidsperioden
15 oktober 2023 till den 15 april 2024 (totalt 57 &renden). Arendena handlar
i princip uteslutande om de konsekvenser som patienter upplevt till féljd av
omorganisationen av varden for patienter med ME/CFS. Det kan noteras
att under hela 2023 mottog forvaltningen totalt 16 anmalningar och under
2024 har det fram till den 15 april inkommit totalt 47 anmalningar.

I det féljande redogdrs for tre av &rendena som handlagts vid forvaltningen.

Arende 12

En kvinna med svar ME, som tidigare varit patient vid den nu nedlagda
specialistkliniken Bragée, beskrev att hon hade informerats om att hon och
andra patienter med ME/CFS skulle tas emot av den nya postinfektiosa
mottagningen pa KS. Nar hon remitterades av sin huslékare till den nya
mottagningen avslogs remissen med motiveringen att verksamhetens
uppdrag endast var att utreda patienter som inte var diagnostiserade. Hon
hade darfor hanvisats ater till sin vardcentral som enligt kvinnan inte hade
tillracklig kunskap om sjukdomen. Kvinnan som tidigare fatt
symptomlindrande ldkemedel utskrivna kunde nu inte fa tillgang till dessa
da vardcentralen nekade forskrivning med hanvisning till Region
Stockholms lakemedelskommittés uttalanden om att det saknades evidens
for den aktuella lakemedelsbehandlingen. Kvinnan ifragasatte de politiska
beslut som lett fram till en forsémrad situation for patienter med ME/CFS
som nu helt star utan specialistvard och ansag att regionen inte hallit sitt
I6fte om en fortsatt god vard till patientgruppen.

I yttrande fran den postinfektiosa mottagningen pa KS bekraftade
verksamhetschefen patientens beskrivning av de politiska beslut som fattats
gallande varden for patienter med ME/CFS och att dessa beslut inte
motsvarade tidigare formedlad information. Verksamhetschefen beskrev
vidare i sitt svar att enligt HSN:s tjansteutlatande daterat den 8 oktober
2023 ska KS driva en utredningsenhet med uppdrag att diagnosticera
postinfektisa sjukdomar och erbjuda konsultation till priméarvarden samt i
vissa fall initiera behandling. Efter diagnostisering ska priméarvarden ha
huvudansvaret for kontakt med patienten. Det ar det beslut mottagningen
har att forhalla sig till. Verksamhetschefen menade att det innebar att
langre tids forskrivning av lakemedel och forlangning av tidigare forskrivna
lakemedel och bedomning av lampligheten av sddana behandlingsinsatser
utifran evidens och beprovad erfarenhet ligger inom primérvardens ansvar
men att mottagningen kan agera konsultativt gentemot priméarvardslékare.

Arende 23

En kvinna med diagnosen ME/CFS hade i sin anmalan till patientndmnden
synpunkter pa att regionen lagt ner specialistvarden for patientgruppen och
pa att ha hanvisats till priméarvarden dar hon motts av dalig forstaelse och
bemotande. Hon beskrev att den nya mottagningen pa KS for patienter med

2 PaN V2402-01017
3 PaN V2402-01548
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ME/CFS endast hade ett uppdrag att utreda och att hon som redan har en
diagnos tvingades stka vard hos sin huslakare. Huslékaren nekade henne
de mediciner hon tidigare fatt utskrivna under flera ar av den nedlagda
specialistkliniken. Detta trots att vardcentralen tagit emot remiss och
personlig rekommendation fran tidigare klinik. Lakaren hade enligt
kvinnan inte last journalen och visade tydligt att han var skeptisk till
diagnosen. Han skrev ett intyg for sjukskrivning, men hanskrattade
tillsammans med en praktikant at tidigare utfardade intyg pa
specialistkliniken. Lakaren varken frdgade hur kvinnan méadde eller
undersokte henne. Kvinnan ifragasatte varfor varden ska ges i
priméarvarden som saknar kunskap om diagnosen, tid att forkovra sig och
mdojligheter till forskning och menade att detta satt att organisera varden
var att dverge en stor patientgrupp.

| yttrande fran vardcentralen beskrev verksamhetschefen att det var
olyckligt hur patienter med ME/CFS slussats runt i primarvarden, nu senast
i och med avvecklingen av vardvalet. Han hoppades att kunskapslaget skulle
forbattras sa att primarvarden pa sikt kunde fa tydligare riktlinjer och
behandlingar att forhalla sig till. Han beklagade att patienten inte var nojd
med hur lékaren hanterat patientens &rende, men menade att det i
dagslaget inte finns nagon evidens for behandling for ME/CFS och det &r
vad primarvarden har att forhalla sig till. Verksamhetschefen forklarade
avslutningsvis att det sjalvklart var valdigt trakigt att hora att lakarens
bemotande fick patienten att ma samre och att han har pratat med lakaren
om det.

Arende 34

En kvinna med ME som varit patient pa specialistkliniken Bragée beskrev
att kliniken och regionen hanvisat henne till primarvarden. Pa
vardcentralen nekades hon hjalp da de menade att hon skulle tillhéra en
specialistmottagning. Vardcentralen kunde dock inte redogdra for vilken.
Kvinnan bad huslakaren att kommunicera med specialistkliniken, vilket
han inte ville géra da han inte ansag att det ingick i hans arbetsuppgifter.
Kvinnan kritiserade den uteblivna varden och det bristfalliga bemdtandet
pa vardcentralen.

| inhamtat yttrande fran berord vardcentral beklagade verksamhetschefen
de svarigheter som patenten beskrivit kring sina méten med vardcentralen.
Dessvarre var patienten inte ensam i sin upplevelse av att samverkan och
overlamning mellan specialistvarden och primarvarden fallerat nar
davarande klinik skulle stangas ner. Vardcentralen hade uppmarksammat
detta i flera arenden och lyft fragan till bade till héalso- och
sjukvardsforvaltningen, Forsakringskassan och till specialistklinikens
ledning. Verksamhetschefen instdmde i att Overlamningen borde ha
fungerat mycket béattre. Redan skdra och sjuka patienter ska inte riskera att
hamna mellan stolarna och sjalva tvingas samordna sin vard.

Verksamhetschefen menade vidare att vardcentralen, som har det
overgripande ansvaret for att samordna varden, maste ges battre

4 PaN V2402-01634
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forutsattningar att kunna omhanderta patienter med ME som &r ett mycket
komplext tillstdnd som det fortfarande saknas kunskap om. Priméarvarden
saknar fortsatt bade de resurser och den kompetens som en specialistklinik
kan erbjuda. Vardcentralen arbetade pa att forbattra samverkan och efter
att de lyft problematiken kunde de se att det blivit mycket béttre.

Regelverk

Av 5 kap. 1 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, framgar att halso-
och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls.
Det innebér bland annat att varden ska vara av god kvalité, tillgodose
patientens behov av trygghet, kontinuitet och sakerhet samt vara latt
tillganglig. Kvaliteten i verksamheten ska systematiskt och fortlépande
utvecklas och sékras (5 kap. 4 § HSL). Regionen ska erbjuda en god hélso-
och sjukvard &t den som ar bosatt inom regionen och planera sin halso- och
sjukvard med utgangspunkt i behovet av vard hos dem som omfattas av
regionens ansvar for halso- och sjukvard (7 kap. 2 § och 8 kap. 1 § HSL)

I 3 kap. 1 § patientsakerhetslagen (2010:659), PSL, anges att vardgivaren
ska planera, leda och kontrollera verksamheten pa ett satt som leder till att
kravet pa god vard i hélso- och sjukvardslagen uppratthalls. Vardgivaren
ska vidta de atgarder som behovs for att forebygga att patienter drabbas av
vardskador. For atgarder som inte kan vidtas omedelbart ska en tidsplan
upprattas (3 kap. 2 § PSL). Med vardskada avses lidande, kroppslig eller
psykisk skada eller sjukdom samt dédsfall som hade kunnat undvikas om
adekvata atgarder hade vidtagits vid patientens kontakt med hélso- och
sjukvarden (1 kap. 5 § PSL).

Av forarbetena till PSL framgar att nagon utredning eller behandling inte
behover ha paborjats for att en vardskada ska anses ha intraffat. En
vardskada kan t.ex. uppsta av den anledningen att en adekvat atgard inte
har vidtagits och kan det kan handla om ett fysiskt eller psykiskt lidande till
foljd av att inte ha fatt vard i ratt tid.5

Forvaltningens synpunkter

Forvaltningen kan inte av utredningen i d&rendet dra nagra slutsatser av eller
framfora nagra synpunkter pa vilket sétt varden for patienter med ME/CFS
bor organiseras.

Forvaltningen finner det emellertid allvarligt och orovackande att s manga
patienter med ME/CFS, savitt forvaltningen kan bedéma utifran den
utredning som framgar av drendet, inte erbjuds nédvandig vard och
behandling for sin sjukdom.

Patienterna uttrycker i sina anmalningar en stor uppgivenhet och
frustration 6ver sin situation och beskriver att de nekas vard vid
specialistmottagningen pa KS, inte far tillgang till nédvandiga

5 Proposition Patientsdkerhet och tillsyn 2009/10:210 s. 190 f.
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symptomlindrande ldkemedel och att priméarvarden inte har tillracklig och
adekvat kunskap for att kunna méta det stora och komplexa vardbehov som
finns hos patientgruppen.

Patienternas beskrivningar av deras svara situation bekraftas i inkomna
svar fran priméarvarden som i yttrande till férvaltningen bl.a. konstaterat att
priméarvarden saknar tillrackliga resurser och kompetens for att kunna mota
vardbehovet.

Utredningen i arendet tyder dven pa att det funnits brister i hur de
genomfdrda organisatoriska forandringarna har kommunicerats till berérda
patienter. Patientnamnden har i tidigare arenden patalat vikten av att
patienter informeras om verksamhetsférandringar och bristande
kommunikation mellan varden och patienter ar forenat med risker for
patientsdkerheten.¢

Mot bakgrund av patienternas beskrivningar av sin allvarliga vardsituation
och med beaktande av vad som framkommit i inkomna svar fran KS och
priméarvarden anser forvaltningen att det ar av stor vikt att situationen for
patienter med ME/CFS uppmarksammas och utreds ndrmare av regionen.
Arendet bor darfor hanteras som ett principarende.

Forvaltningen finner det darfér angelaget att HSN inkommer med en
redogorelse av hur varden pa kort och lang sikt ska vara organiserad for att
kunna méta upp det stora och komplexa vardbehov som finns hos denna
patientgrupp.

Forvaltningen onskar sarskilt svar pa vilka forbattringsatgarder som
namnden avser att vidta for att framover sakerstalla att patienter med
behov av specialiserad vard inte blir hanvisade till priméarvarden.

Konsekvenser for patientsakerhet

De foreslagna atgarderna kan forvantas bidra till en forbattrad
vardsituation for patienter med ME/CFS och darmed medféra positiva
konsekvenser for patientsakerheten.

Konsekvenser for jamstalld och jamlik vard

De foreslagna atgarderna kan forvantas bidra till positiva konsekvenser for
en mer jamstalld och jamlik vard.

Miljokonsekvenser

De foreslagna atgarderna forvantas inte medfora nagra miljokonsekvenser.

Forslag till beslut
Patientnamndens forvaltning foreslar att patientnamnden beslutar foljande.

6 PaN A2204-00066 Riskomraden och hinder for utveckling av varden; Bristfallig
information om verksamhetsférandringar till patienter med postcovid samt PaN A2109-
00141 Principarende; Situationen for patienter med hyperhidros.
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1. Arendets tjansteutlatande skickas till hdlso- och sjukvardsnamnden och
patientnamnden begar skriftlig aterforing avseende atgarder for att
sakerstalla att patienter med ME/CFS tillgodoses en god och saker vard
samt eventuella genomférda och planerade forbattringsatgarder och
effekterna av dessa senast den senast den 30 september 2024.

2. Arendets tjansteutlatande skickas for kannedom till
primarvardsnamnden.

3. Arendets tjansteutlatande skickas for kannedom till styrelsen for
Karolinska Universitetssjukhuset.

Pia Bornevi
Forvaltningschef

Bilagor

1. Protokollsutdrag 2023-02-21 827 (HSN 2022—-0525)
2. Arendeforteckning ME/CFS 2023-10-15 — 2024-04-15
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TIANSTEUTLATANDE
2024-10-17 PaN A2404-00060

Aterforing i principarende

Situationen for patienter med ME/CFS

Arendet

Patientndmnden behandlade vid sammantrade den 21 maj 2024 ett
principarende rorande situationen for patienter med ME/CFS. Av
utredningen i &rendet framgick bl.a. att patientndmnden under perioden 15
oktober 2023 till den 15 april 2024 mottagit 57 anmaélningar fran patienter
med ME/CFS. Arendena handlade i princip uteslutande om de
konsekvenser som de upplevt till foljd av omorganisationen av varden for
patienter med ME/CFS. | anmalningarna uttryckte patienterna en stor
uppgivenhet och frustration over sin situation och beskrev att de nekades
vard pa specialistmottagningen pa Karolinska Universitetssjukhuset (KS),
inte fick tillgang till nodvandiga symptomlindrande lakemedel och att
primarvarden inte hade tillracklig och adekvat kunskap for att kunna mota
deras omfattande och komplexa vardbehov.

Mot bakgrund av patienternas beskrivningar av sin allvarliga vardsituation
och med beaktande av vad som framkommit i inkomna svar fran
specialistmottagningen pa KS och priméarvarden ansag forvaltningen att det
var av stor vikt att situationen for patienter med ME/CFS
uppmaéarksammades och utreddes narmare av regionen.

Patientndmnden beslutade darfor att begara skriftlig aterforing fran halso-
och sjukvardsnamnden (HSN) avseende atgarder for att sékerstélla att
patienter med ME/CFS tillgodoses en god och séker vard samt eventuella
genomfoérda och planerade forbattringsatgarder och effekterna av dessa (se
bilaga 1).

Aterforing

HSN har inkommit med bifogat yttrande av vilket det i huvudsak framgar
foljande (se bilaga 2).

HSN horsammar kritiken fran patienterna och patientnamnden. Kritiken
vittnar om hur patienterna upplever otrygghet och osdkerhet gallande deras
fortsatta omhandertagande inom halso- och sjukvarden. De
patientberattelser som regionen far ta del av &r en viktig del i den fortsatta
utvecklingen med syftet att erbjuda en individanpassad vard som vilar pa
evidens och trygghet for patienterna.
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Mottagningen postinfektitsa sjukdomar &r fortfarande under uppbyggnad
for att na full kapacitet. Bland annat finns planer for forskningsprojekt som
ska bidra till att utéka kunskapen om ME/CFS och mdjligheter till
behandling.

Nar patienter skrevs ut fran den specialiserade varden i hogre omfattning
an tidigare uppstod en problematik framfér allt med
lakemedelsférskrivning. Omstéllningen och den oplanerat korta
omstéllningsperioden har synliggjort olikheter gallande framfor allt
forhallningssatt till off label-forskrivning av lakemedel vid ME/CFS. Vissa
patienter har inom tillaggsuppdraget fatt lakemedel forskrivna men nekats
fortsatt forskrivning inom primarvarden med hanvisning till att evidens
saknas. Off label-forskrivning innebar forskrivning av godkant lakemedel
men utanfor godkand/registrerad indikation. Enligt Lakemedelsverket ska
dokumenterad vetenskap och beprdvad erfarenhet ligga till grund for
anvandning av ett godként lakemedel pa icke-godkand indikation.
Behandlingen sker pa den forskrivande lakarens ansvar. Region Stockholms
lakemedelskommitté konstaterar att ingen farmakologisk behandling har
visats ha botande effekt, darfor saknas lakemedelsrekommendationer for
diagnosen. Lakemedelskommittén konstaterar ocksa att symtomlindrande
lakemedel mot nedstamdhet, smarta, somnsvarigheter och hjartklappning
kan vara av varde utifran individuell bedémning. Vilka lakemedel en lakare
pa en huslakarmottagning skriver ut regleras inte i vardavtal utan ar upp till
den enskilda vardgivaren att ta stéallning till utifran radande kunskapslage
och patientens forutsattningar. Beslut om vilken behandling som
patienterna ska erbjudas kan inte fattas politiskt eller av forvaltning, utan
ingdr i vardgivarnas uppdrag att bedéma utifran professionens kompetens
som grundar sig pa vetenskap, beprovad erfarenhet och basta tillgangliga
kunskap. Syftet med strukturforandringen dar den specialiserade varden
ges i egen regi ar bland annat att skapa en samlad kunskap géllande
lakemedelsbehandling som ska kunna utgéra ett stod till forskrivande
lakare och forbattra mojligheterna till systematisk uppfoéljning och
utveckling. Forandring i foérskrivningsmonstret gallande lakemedel dar
evidensléaget ar bristfalligt ar darfor oundviklig och pa lang sikt av godo. Det
ar beklagligt att omstéllningen blev tvungen att genomforas pa mycket
kortare tid an planerat.

For att ge priméarvarden forbattrade forutsattningar att ta stallning till
behandling och andra insatser for patienter med ME/CFS har
Mottagningen Postinfektiosa sjukdomar fatt ett utokat
konsultationsuppdrag och ska finnas tillgangliga som radgivande i
patientarenden. Konsultationer ska erbjudas genom frageremisser samt
telefon och videokonsultationer. Det kan dven vara aktuellt for patienter
med ME/CFS att behandlas for enskilda symtom, da finns den
postinfektidsa mottagningen tillganglig for konsultationer dven for annan
specialiserad vard. Mottagningen har etablerat ett samarbete med
Akademiskt Primarvardscenter (APC) for att identifiera mojligheter till
kunskapsoverforing till primarvarden. Primarvarden far aven stod genom
Viss.nu som &r ett kunskapsstod for primarvarden. Informationen pa Viss
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ar nyligen uppdaterad och erbjuder stod for alla delar inom priméarvarden.
Rehabiliteringsvardvalen har en viktig funktion for patienter med ME/CFS
och andra sjukdomar som har langdragna forlopp och ar i behov av
rehabiliterade insatser i perioder efter behov. Patienter som har behov av
specialiserad vard ska fa det vid Mottagningen Postinfektitsa sjukdomar.
For den enskilde patienten ar det dock vardgivarnas ansvar att géra
behovsbedémningar och avgora vilken vardniva som ar aktuell.
Socialstyrelsen har helt nyligen publicerat ett kunskapsstdd for postcovid
och andra narliggande tillstand och syndrom dar ME/CFS ingar.

HSN hérsammar aven kritiken rorande kommunikation till patienterna.
Den oplanerat forkortade tidsplanen forsvarade hanteringen av évergangen.
Det finns anda anledning att se 6ver hur forandringar i vardstrukturen kan
kommuniceras tydligare. Korrekt information om hur varden for patienter
med ME/CFS ar strukturerad ska finnas tillgédnglig for medborgare. Héalso-
och sjukvardsforvaltningen har under forandringsprocessen haft en
kontinuerlig dialog med patientorganisationen Riksforbundet for ME-
patienter (RME).

HSN avser att folja upp Mottagningen Postinfektitsa sjukdomar och
sakerstalla att uppdraget utférs som avtalat samt ha fortsatt dialog om hur
patienternas behov kan motas.

Genom den vardstruktur som nu ar uppbyggd med en specialiserad
mottagning och konsultationer till primarvarden finns forutsattningar att
skapa en battre fungerande vardkedja for patientgruppen. En stark
specialiserad vard med samlad kompetens och ett forskningsfokus ger
mojligheter att forstarka kunskapsléaget nar det galler ME/CFS och
forhoppningsvis kunna hitta effektiva kunskapsbaserade behandlingar.
Strukturforandringen gallande vard av patienter med ME/CFS ar ett led i
omstallningen till en god och nara vard och syftar till en starkt primarvard
som kan ge kontinuitet och trygghet for patienterna.

Forvaltningens synpunkter

Forvaltningen ser positivt pa att HSN horsammar patienternas
beskrivningar av deras svara vardsituation och att deras berattelser ar en
viktig del i den fortsatta utvecklingen av varden for patienter med ME/CFS.

Forvaltningen vill i detta sammanhang géra HSN uppmarksam pa att det
sedan principarendet beslutades och éversandes till HSN alltjamt fortsatter
att inkomma manga anmélningar som handlar om situationen for patienter
med ME/CFS. Fran den 16 april till den 16 oktober 2024 har det inkommit
ytterligare 77 anmalningar. Precis som vid den tidigare redovisningen
handlar dven dessa arenden, med nagra enstaka undantag, om de
konsekvenser som patienterna upplevt med anledning av
strukturforandringen av varden (se bilaga 3). Det innebér att under
tidsperioden 15 oktober 2023 till den 16 oktober 2024 har forvaltningen
mottagit totalt 134 anmalningar som ror brister i varden for patienter med
ME/CFS. De samlade antalet &renden bor enligt forvaltningen ses som en
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allvarlig signal fran patienter och narstaende om en vardsituation som inte
fungerar tillfredsstallande.

Det &r vidare positivt att HSN tar till sig av den kritik som framforts rérande
bristfallig kommunikation till patienterna gallande strukturférandringen av
varden for den aktuella patientgruppen.

Av yttrandet fran HSN framgar att patienter som har behov av specialiserad
vard ska fa det vid Mottagningen Postinfektiosa sjukdomar pa KS men att
det ar vardgivarnas ansvar att géra behovsbedémningar och avgora vilken
vardniva som ar aktuell for den enskilde patienten. Av informationen pa
Viss.nu, som alltsa ar ett kliniskt kunskapsstod for primarvarden i Region
Stockholm, anges bl.a. féljande riktlinjer gallande remisser till
specialistvardsmottagningen pa KS: "Mottagningen tar inte emot patienter
med tidigare faststalld diagnos ME/CFS for uppféljning eller
lakemedelsbehandling. Mottagningen tar emot konsultationsremisser och
telefonkonsultationer for patienter med redan faststalld diagnos av
ME/CFS avseende fragor kring medicinsk behandling, kompletterande
utredning eller rehabilitering. Vi bedomer da om det finns behov av
ytterligare utredningsinsatser pa specialistvardsniva.”

Forvaltningen menar att det rader en viss diskrepans mellan det som HSN
framfor i sitt yttrande och den information som finns pa Viss.nu som alltsa
innebdr att redan diagnostiserade patienter inte kan remitteras till
specialistvardmottagningen pa KS for uppfoljning eller
lakemedelsbehandling. Mottagningen kan dock ta emot
konsultationsremisser och telefonkonsultationer for patienter som ar
diagnostiserade.

Av de anmalningar som férvaltningen tagit emot forefaller det som att
priméarvarden i mycket 1ag utstrackning kontaktar mottagningen pa KS for
konsultation. Utredningen i arendet ger dock inte tillrackligt stéd for att
forvaltningen ska kunna uttala sig om att det forhaller sig pa det viset.
Forvaltningen anser darfor att HSN bor ge sin forvaltning (HSF) i uppdrag
att ta reda pa i vilken utstrackning som primarvarden anvander sig av
mdojligheten till konsultation med specialistvarden och vid behov presentera
forslag till att undanrdéja eventuella hinder.

Enligt forvaltningen bor informationen pa Viss.nu ses éver och vid behov
uppdateras nar mottagningen, som alltjamt ar under uppbyggnad, natt full
kapacitet. Vidare bor informationen om hur det etablerade samarbetet med
Akademiskt Primarvardscenter (APC) ser ut narmare beskrivas och
fortydligas.

Nér det géller informationen till patienterna saknas det, savitt forvaltningen
kanner till, en tillforlitlig och uppdaterad informationskanal dar patienter
och narstaende kan inhamta tydlig, korrekt och uppdaterad information om
hur varden for patienter med ME/CFS &r organiserad i Region Stockholm.
Informationen som finns att tillga pa 1177.se ar inte uppdaterad sedan
2020.
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Forvaltningen vill sarskilt betona vikten av att tydlig och korrekt
information finns tillganglig for saval patienter som vardgivare inom
primarvarden med ansvar for den aktuella patientgruppen.

Mot bakgrund av det ovan anforda begar forvaltningen att HSN
aterkommer med en kompletterande skriftlig aterféring med svar pa i
vilken utstrackning priméarvarden anvander sig av mojligheten till
konsultation med specialistvarden och i férekommande fall presenterar
forslag till att undanréja eventuella sddana hinder som har kunnat
identifierats. Forvaltningen dnskar dven att yttrandet innehaller en narmare
beskrivning av hur det etablerade samarbetet med Akademiskt
Primarvardscenter (APC) ser ut samt en redogorelse for eventuella
genomforda eller planerade uppdateringar av informationen pa 1177.

Konsekvenser for patientsakerhet

De foreslagna atgarderna forvantas bidra till en forbattrad vardsituation for
patienter med ME/CFS och darmed medfdra positiva konsekvenser for
patientsdkerheten.

Konsekvenser for jamstalld och jamlik vard

De foreslagna atgarderna forvantas bidra till en mer jamstalld och jamlik
vard.

Miljékonsekvenser
De foreslagna atgarderna forvantas inte medfora nagra miljokonsekvenser.

Forslag till beslut
Patientnamndens forvaltning foreslar att patientnamnden beslutar féljande.

1. Arendets tjansteutldtande skickas till halso- och sjukvardsnamnden och
patientnamnden begar kompletterande skriftlig aterféring med svar pa i
vilken utstrackning priméarvarden anvander sig av mojligheten till
konsultation med specialistvarden och i forekommande fall forslag till
att undanréja eventuella sddana hinder. Svaret ska dven innehalla en
beskrivning av hur det etablerade samarbetet med Akademiskt
Primarvardscenter (APC) ser ut samt en redogorelse for eventuella
genomforda eller planerade uppdateringar av informationen pa 1177.
Aterforingen ska vara patientnamnden tillhanda senast den 24 februari
2025.

2. Arendets tjansteutlatande skickas for kannedom till
primarvardsnamnden.

3. Arendets tjansteutlatande skickas for kdannedom till styrelsen for
Karolinska universitetssjukhuset.
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Bilagor
1. Principarende; Situationen for patienter med ME/CFS (PaN A2404-
00060)

2. Halso- och sjukvardsnamndens yttrande (HSN2024-0509)
3. Arendeforteckning ME/CFS 2024-04-16 — 2024-10-16

Patientnamndens forvaltning Telefon 08-123 467 00 E-post registrator.pan@regionstockholm.se
Box 30198, 104 25 Stockholm www.patientnamndenstockholm.se



	11. Tjut - Principärende; Situationen för patienter med ME CFS
	11. Tjut - Återföring i principärende - Situationen för patienter med ME och CFS

