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Principarende

Situationen for patienter med ME/CFS

Arendet

I februari 2023 beslutade hilso- och sjukvardsndmnden (HSN) att avveckla
vardval specialiserad rehabilitering vid l&ngvarig smarta och vid
utmattningssyndrom samt tillaggsuppdraget gillande omhéndertagande av
patienter med ME/CFS med upphorande 2025 (bilaga 1). Av beslutet
framgick bl.a. att omhéandertagandet av berorda patientgrupper skulle
sdkras. Bragée kliniker, den enda vardgivare som bedrev vard inom
tillaggsuppdraget, valde att siga upp avtalet och verksamheten avslutades
den 15 december 2023.

Vard for patienter med ME/CFS i Region Stockholm erbjuds numera pa den
postinfektiosa 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 ocksa,
efter remiss, kunna ta emot patienter med bekraftad diagnos dar det finns
behov av exempelvis konsultation om vardens utformning eller férnyad
bedomning av vardbehov. Efter diagnostisering ska priméarvarden ha
huvudansvaret for kontakt med patienten.!

Patientndmndens 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). I anméalningarna till forvaltningen beskriver
patienterna bl.a. bristande kunskap inom priméarvarden, att remisser till
specialistvarden avslas och att de inte far tillgang till nodvandiga ladkemedel.

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

Utredningen i drendet bestér av inkomna anmaélningar under tidsperioden
15 oktober 2023 till den 15 april 2024 (totalt 57 4renden). Arendena handlar
i princip uteslutande om de konsekvenser som patienter upplevt till f6ljd 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 f6ljande redogors for tre av drendena som handlagts vid férvaltningen.

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 huslikare 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 {3 tillgang till dessa
da vardcentralen nekade forskrivning med hanvisning till Region
Stockholms likemedelskommittés uttalanden om att det saknades evidens
for den aktuella lakemedelsbehandlingen. Kvinnan ifragasatte de politiska
beslut som lett fram till en férsdmrad situation for patienter med ME/CFS
som nu helt star utan specialistvard och ansag att regionen inte hallit sitt
lofte 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 tjansteutldtande daterat den 8 oktober
2023 ska KS driva en utredningsenhet med uppdrag att diagnosticera
postinfektitsa sjukdomar och erbjuda konsultation till primarvarden samt i
vissa fall initiera behandling. Efter diagnostisering ska primarvarden 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 1akemedel och forlangning av tidigare forskrivna
lakemedel och bedomning av lampligheten av sddana behandlingsinsatser
utifrén evidens och beprovad erfarenhet ligger inom primarvardens ansvar
men att mottagningen kan agera konsultativt gentemot primarvardslakare.

Arende 23

En kvinna med diagnosen ME/CFS hade i sin anmaélan till patientnimnden
synpunkter pa att regionen lagt ner specialistvarden for patientgruppen och
pé att ha hinvisats till primarvarden dar hon moétts av dalig forstaelse och
bemotande. Hon beskrev att den nya mottagningen pa KS for patienter med

2 PaN V2402-01017
3 PaN V2402-01548

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



Jt Region Stockholm

PATIENTNAMNDENS FORVALTNING

ME/CFS endast hade ett uppdrag att utreda och att hon som redan har en
diagnos tvingades soka vard hos sin husldkare. Husldkaren nekade henne
de mediciner hon tidigare fatt utskrivna under flera ar av den nedlagda
specialistkliniken. Detta trots att virdcentralen tagit emot remiss och
personlig rekommendation fran tidigare klinik. Likaren hade enligt
kvinnan inte ldst journalen och visade tydligt att han var skeptisk till
diagnosen. Han skrev ett intyg for sjukskrivning, men hénskrattade
tillsammans med en praktikant at tidigare utfardade intyg pa
specialistkliniken. Liakaren varken fragade hur kvinnan madde eller
undersokte henne. Kvinnan ifrdgasatte varfor varden ska ges i
primarvarden som saknar kunskap om diagnosen, tid att forkovra sig och
mojligheter till forskning och menade att detta satt att organisera varden
var att Overge en stor patientgrupp.

I yttrande fran vardcentralen beskrev verksamhetschefen att det var
olyckligt hur patienter med ME/CFS slussats runt i primérvarden, 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 férhalla sig till. Han beklagade att patienten inte var néjd
med hur ldkaren hanterat patientens drende, men menade att det i
dagsliget inte finns nagon evidens for behandling for ME/CFS och det ar
vad primarvarden har att forhalla sig till. Verksamhetschefen forklarade
avslutningsvis att det sjalvklart var valdigt trakigt att hora att 1akarens
bemotande fick patienten att mé 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 hinvisat henne till primarvarden. Pa
vardcentralen nekades hon hjilp da de menade att hon skulle tillhora en
specialistmottagning. Vardcentralen kunde dock inte redogora for vilken.
Kvinnan bad huslidkaren 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 bristfélliga bemé6tandet
pa vardcentralen.

I inhdmtat yttrande fran beroérd vardcentral beklagade verksamhetschefen
de svarigheter som patenten beskrivit kring sina méten med vardcentralen.
Dessvirre var patienten inte ensam i sin upplevelse av att samverkan och
overlamning mellan specialistvarden och primérvarden fallerat nar
davarande klinik skulle stingas ner. Vardcentralen hade uppméarksammat
detta i flera drenden och lyft fragan till bade till halso- och
sjukvardsforvaltningen, Forsiakringskassan och till specialistklinikens
ledning. Verksamhetschefen instamde i att 6verlamningen borde ha
fungerat mycket battre. Redan skora och sjuka patienter ska inte riskera att
hamna mellan stolarna och sjilva tvingas samordna sin vard.

Verksamhetschefen menade vidare att vardcentralen, som har det
overgripande ansvaret for att samordna viarden, méste ges béattre

4 PaN V2402-01634
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forutsattningar att kunna omhéanderta patienter med ME som &r ett mycket
komplext tillstdnd som det fortfarande saknas kunskap om. Primarvarden
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 battre.

Regelverk

Av 5 kap. 1 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, framgar att hilso-
och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls.
Det innebar 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 fortlopande
utvecklas och sdkras (5 kap. 4 § HSL). Regionen ska erbjuda en god hélso-
och sjukvérd at den som ar bosatt inom regionen och planera sin hélso- 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 § patientsiakerhetslagen (2010:659), PSL, anges att vardgivaren
ska planera, leda och kontrollera verksamheten pa ett sitt som leder till att
kravet pa god vard i hilso- och sjukvardslagen uppratthalls. Vardgivaren
ska vidta de atgiarder som behovs for att forebygga att patienter drabbas av
vardskador. For atgiarder som inte kan vidtas omedelbart ska en tidsplan
upprittas (3 kap. 2 § PSL). Med vardskada avses lidande, kroppslig eller
psykisk skada eller sjukdom samt dédsfall som hade kunnat undvikas om
adekvata atgirder hade vidtagits vid patientens kontakt med halso- och
sjukvarden (1 kap. 5 § PSL).

Av forarbetena till PSL framgar att ndgon 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.s

Forvaltningens synpunkter

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

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

Patienterna uttrycker i sina anmaélningar en stor uppgivenhet och
frustration over sin situation och beskriver att de nekas vard vid
specialistmottagningen pa KS, inte far tillgang till n6dviandiga

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

Patienternas beskrivningar av deras svara situation bekréaftas i inkomna
svar fran primarvarden som i yttrande till forvaltningen bl.a. konstaterat att
primarvarden saknar tillrdckliga resurser och kompetens for att kunna mota
vardbehovet.

Utredningen i arendet tyder aven pa att det funnits brister i hur de
genomforda organisatoriska forandringarna har kommunicerats till berérda
patienter. Patientndmnden har i tidigare arenden patalat vikten av att
patienter informeras om verksamhetsforandringar och bristande
kommunikation mellan varden och patienter ar forenat med risker for
patientsakerheten.®

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

Forvaltningen finner det darfor angeldaget att HSN inkommer med en
redogorelse av hur varden pa kort och lang sikt ska vara organiserad for att
kunna moéta 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 sakerstilla att patienter med
behov av specialiserad vard inte blir hanvisade till priméarvérden.

Konsekvenser for patientsdkerhet

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

Konsekvenser for jamstdalld och jamlik vard

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

Miljokonsekvenser

De foreslagna atgarderna forviantas inte medfora nagra miljokonsekvenser.

Forslag till beslut
Patientndamndens forvaltning foreslar att patientndmnden beslutar foljande.

6 PaN A2204-00066 Riskomraden och hinder for utveckling av varden; Bristfdllig
information om verksamhetsfordndringar till patienter med postcovid samt PaN A2109-
00141 Principarende; Situationen for patienter med hyperhidros.
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1. Arendets tjansteutlatande skickas till hilso- och sjukvardsnizmnden och
patientndmnden begar skriftlig aterforing avseende atgarder for att
sakerstalla att patienter med ME/CFS tillgodoses en god och siaker vard
samt eventuella genomforda och planerade forbattringsatgarder och
effekterna av dessa senast den senast den 30 september 2024.

2. Arendets tjinsteutlatande skickas for kiinnedom till
primarvardsnamnden.

3. Arendets tjinsteutlitande skickas for kiinnedom till styrelsen for
Karolinska Universitetssjukhuset.

Pia Bornevi
Forvaltningschef

Bilagor

1. Protokollsutdrag 2023-02-21 §27 (HSN 2022-0525)
2. Arendeforteckning ME/CFS 2023-10-15 — 2024-04-15
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