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Interpellation av Susanne Nordling (mp) angaende atgirder
inom Stockholms liins landsting for att pa ett adekvat séitt mota
behovet hos patienter med ME/CFS

Sedan tio ar tillbaka star en stor patientgrupp utanfor den vard de dr beréttigade
till. DA for tio &r sedan lades en vil fungerande klinik pa Huddinge sjukhus ner
for patienter med myalgisk encefalomyelit/chronic fatigue syndrome (ME/CFS)
och sedan dess har svart drabbade ménniskor skickats runt i vardsystemet utan att
f& den hjilp de sa vil behover. Ibland har de till och med utsatts for felaktig
behandling och felaktiga diagnoser, vilket sannolikt har lett till permanent
forsdmring.

Istéllet har SLL valt ett kostsamt men ineffektivt system for att hantera ME/CFS-
patientgruppen. I Stockholms lén finns uppskattningsvis ca 8 000 personer med
ME/CFS. De finns dverallt inom vardapparaten dir de genomgar utredningar med
fel fragestéllningar, l4ggs in pa sjukhus dér de far felaktig behandling,
konsumerar felaktiga likemedel och inte allt for séllan far felaktigt utstéllda
psykiatriska diagnoser. Detta &r ekonomiskt dyrt och samtidigt socialt och
hélsomaissigt tirande f6r de patienter som drabbats. Déarigenom ar det ocksa ett
misslyckande for landstinget och ett stort sloseri med skattemedel.

En sannolikt forsiktig berdkning utifrdn internationella vetenskapliga data visar p&
en arlig kostnad av ca 1 miljard kronor i direkta och indirekta kostnader for dessa
8 000 ME/CFS-sjuka i Stockholms l4n. Det finns flera grupper av patienter pa
upp till 45 000 personer i vart 1in som har svérdiagnosticerade sjukdomar och
som inte far rétt hjélp utan skickas runt i sjukvéardssystemet. Kostnaderna
sammantaget &r alltsd mangdubbelt storre.

Det finns patienter som remitteras till Gottfriedskliniken i Mdlndal pa SLL:s
bekostnad, men beséken foljs inte upp, eftersom patienter inom SLL:s
upptagningsomréde enbart beviljas ett besok dér. De som har rad soker utléndsk
vard, ibland pé& Forsékringskassans bekostnad.

ME/CFS #r en hart drabbande, kronisk sjukdom som ben&mns som
neuroimmunologisk (WHO-klassningen dr neurologisk, kod ICD-10 G93.3) och
insjuknandet sker till storsta delen i samband med en infektion. ME/CFS orsakar
dysfunktioner i nervsystem, immunférsvar och hormonsystem. Lidandet ligger p&
samma niva som hos patienter med MS, svara reumatiska sjukdomar,
hjértsjukdom, eller cancerpatienter under cytostatikabehandling. En andel av
ME/CFS-patienterna &r s& svart sjuka att de &r bundna till sitt hem eller helt
sdngliggande och vissa kréver stindig omvardnad.
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De drabbade patienterna inom SLL:s upptagningsomrade har under ménga ér
héinvisats till primérvarden fast de inte hér hemma dér. Specialister p&
allmdnmedicin inom primérvérden omfattar omraden med vélkénda sjukdomar,
inte komplexa, kroniska neuroimmunologiska sjukdomar som ME/CFS. Béde
patienterna sjélva och ldkare inom primérvarden menar att en s komplex och
svar sjukdom, déir forskningen utvecklas snabbt, maste tillhora specialistvarden.

Det finns tva stycken paragrafer i Hilso- och sjukvardslagen som stoder
stirkandet av kompetensen inom SLL runt patienter med ME/CFS.

I § 5, Hilso- och sjukvérdslagen konstaterar att primérvarden ska tillhandahéalla
”sadan grundliggande medicinsk behandling, omvardnad, forebyggande arbete
och rehabilitering som inte kréver sjukhusens medicinska och tekniska resurser
eller annan sirskild kompetens”. Deras patientorganisation, RME Stockholm,
anser att ME/CFS utan tvekan bor ridknas till de sjukdomar som kréver sjukhusens
medicinska och tekniska resurser, liksom sérskild kompetens.

1 §2, HSL, som stipulerar att "den som har det storsta behovet av hélso- och
sjukvard skall ges foretrdde till varden”.

En etablering av en specialistklinik med kontinuerligt vardansvar for patienter
med ME/CFS &r det enda rétta att gora i detta léige, samt att konstatera att den
nedldggning av ME/CFS kliniken vid Huddinge sjukhus som gjordes 2001
inneburit att patientgruppen negligerats under manga ar samt att adekvat
medicinsk forskning inom SLL fordrojts.

Det nystartade ME/CFS-projektet vid Danderyds sjukhus kan vara ett viktigt steg
framét mot en adekvat och lagenlig ME/CFS vérd, om det utvecklas vél och
byggs ut sé att de kan ta hand om alla patienter frin ME/CFS-patientgruppen
inom Stockholms lins landsting. Denna enhet bor ansvara for korrekt och
kompetent diagnostik och sjukdomshantering, medicinsk behandling och
forskning. Det &r av storsta vikt att specialistenheten far en biomedicinsk
inriktning och kan adressera de biologiska sjukdomsmekanismerna — att stodja
patienten i hanteringen av sin kroniska sjukdom &r en viktig bestdndsdel, men
huvudfokus maste ligga pé att upptécka och behandla de underliggande
neurologiska och immunologiska dysfunktionerna, precis som vid andra
neurologiska och immunologiska sjukdomar. Medel for biomedicinsk forskning
bor ligga i paritet med sjukdomar som har liknande prevalens och svarighetsgrad,
och det nystartade ME/CFS-forskarnétverket i Sverige ger ypperlig majlighet till
avgorande forskningsframsteg, dir kliniska specialistenheter i landstingen &r
nodvindiga aktorer.

Eftersom sa fa kliniska behandlingsstudier har gjorts kring ME/CFS, bor
specialistenheten vid Danderyd fa i uppdrag att dels medicinskt behandla
patienterna utifran beprévad erfarenhet, dels bedriva kliniska studier i samarbete
med forskarnédtverket och internationella parter.
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Trycket pa enheten har dock varit stort. Ett enda brev till primérvarden
resulterade i ett par hundra remisser pa nigra f4 manader. Patientféreningen har

- ocksé tagit emot ett stort antal samtal fran desperata patienter och anhériga. Det
stér alltsa klart att behovet dr enormt.

P4 grund av de begrinsade projektramarna som sattes vid upphandlingen har
ME/CFS-projektet nu tvingats infora remisstopp. Med nuvarande resurser ér
enheten fullbelagd &nda fram till projektets slut 2013, och inga nya remisser

kommer att kunna tas emot de ndrmaste tva aren.

Remisstoppet innebér ett abrupt och problematiskt stopp i vad som skulle kunna
vara en mycket gynnsam utveckling. Det momentum som har skapats, dér
primérvérds- och specialistlékare borjat £ upp 6gonen for ME/CFS-projektet, en
remissvig Oppnats och patienter for forsta gdngen pa ménga ar har kunnat skonja
tillgang till vard, riskerar nu att avstanna. De som inte fér plats i projektet
hinvisas aterigen till primérvarden med fortsatta misslyckanden och ett stort
lidande framfor sig.

Barn och unga fér ofta ME/CFS efter kortelfeber eller annan infektion. De har en
bittre prognos 4n vuxna om de tidigt far rétt diagnos, réitt bemotande och ritt
behandling. Det &r viktigt att den biomedicinska specialistenheten p&4 Danderyds
sjukhus dven far ansvar for barn och ungdomar med ME/CFS sé att
kunskapsuppbyggnaden och varden kommer alla &ldrar till del. I dagsléget &r det
stor risk att barn och ungdomar far en felaktig diagnos och en felaktig behandling
vilket kan leda till en forvirrad och en livslang problematik.

2009 kom Stockholms l4ns landsting ut med en fokusrapport om kroniskt
trotthetssyndrom. Slutsatserna i rapporten pekar pa behovet av okad klarhet om
orsaker, sjukdomsprocess, behandlingsinsatser och att fréimja en helhetssyn i
dagsldget har bést evidens. Behovet av ett erséttningssystem som ger tillrickligt
med tid for att gora adekvata utredningar och bedémningar samt att utveckla ett
forhéllningssétt som stéder patientens egna resurser betonades, liksom vikten av
samverkan med andra akt6rer som forsékringskassa, socialtjénst,
arbetsférmedling och arbetsgivare. Primérvarden har en viktig roll enligt
rapporten, da det &r dér ett forsta stéllningstagande till diagnos gérs och dit
patienten ater remitteras efter eventuell behandling/rehabilitering.

Det finns tva problem med fokusrapportens slutsatser och hur de tolkas. Det ena
dr att gruppen patienter med ME/CFS inte reagerar som andra patientgrupper som
drabbats av olika stressrelaterade sjukdomar och dar behandling med en l&ngsam
upptrappning av stimuli kan ge langsam forbéttring. Tvértom sé reagerar gruppen
med ME/CFS mycket negativt pa varje “pushning” vare sig den &r psykologisk
via KBT eller s.k. gron rehabilitering med promenader i groéna eller bld miljder.
Det andra, och stérre, problemet &r hur detta sedan tolkas i landsting, regioner och
forsikringskassa, som med st6d av fokusrapporten dels ger patienter helt felaktig
behandling och da patienterna blir sjukare helt limnar dessa patienter &t sitt 6de
att tillsammans anhoriga férséka skapa en nagorlunda human och dréglig tillvaro.
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Idag #r det ménga patienter inom SLL som &r helt eller delvis sédngliggande,
bundna till hemmet med svara pldgor och med anhériga lever i en svart pressad
social, psykologisk och ekonomisk situation. Det finns ett akut behov av att SLL
kan omhinderta och behandla de svérast sjuka ME/CFS patienterna inom den
specialiserade sjukhusvérden, eftersom de &r for sjuka for att tdla normal

sjukhusvard.

Det finns i dagslédget finns ingen ursékt for att inte omgaende agera sé att
ME/CFS-varden kan fortsétta att utvecklas at ratt hall.

Dirfor fragar jag ansvarigt landstingsrad:

1.

Ar du beredd att skjuta till de resurser, ekonomiska och personella,
som krivs for att remisstoppet vid projektet pd Danderyd ska hévas
och remissvigen fortsatt halls 6ppen?

Anser du att projektet vid Danderyds sjukhus ocksé ska ha ansvar for
barn och ungdomar med ME/CFS?

Ser du modellen vid ME/CFS-centret vid Ullevals sjukhus i Oslo,
med ldkare med olika relevanta kompetenser, frimst inom
infektion/immunologi och neurologi, som méjlig och &r du beredd
att tillskjuta medel for en sddan bemanning vid projektet i
Danderyd?

Ser du behovet av sirskilt anpassade sjukhussédngplatser, likt
ME/CFS-centret vid Ulleval for svart sjuka, med nddvéindiga
avskdrmningar och §vrig anpassning?

. Behovs det en 6versyn och revidering av rdden i den fokusrapport

som kom 2009 for att fordndra rekommendationerna for vard och
behandling?

Ar du beredd att utveckla projektet vid Danderyds sjukhus sé att det
fran 2013 successivt kan fungera som specialistmottagning for
ME/CFS-patientgruppen, med biomedicinsk inriktning; fokus pa
diagnostik, behandling och radgivning; forskning i samarbete med
forskarnitverket; och kontinuerligt vardansvar for ME/CFS-
patienterna i Stockholms 14n?

Susanne Nordling (mp)
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