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Myalgisk encefalomyelit eller Chronic fatigue syndrome (férkortat ME/CFS) ar en kronisk
multisystemsjukdom av hittills oklar orsak. Sjukdomen har ofta en infektionsrelaterad
debut och bedéms féorekomma hos 0,1-0,6 procent av befolkningen. Karaktaristika for
ME/CFS ar betydande funktionsnedsattning som varat i minst 6 manader i kombination
med fatigue/extrem trotthet, anstrangningsutlost forsamring (s.k. PEM) och icke
uppfraschande somn.

Den initiala vardkontakten for barn som drabbas av langtidssymptom efter infektion sker
saval i primarvarden som pa barnmottagningar inom specialistvarden. Barnens symptom
yttrar sig pa olika satt, men uttalad trétthet brukar vara en gemensam namnare. Det ar
vanligt att barnets funktion i skola och pa fritiden paverkas. Ofta har dessa barn och
ungdomar symptom som faller inom manga olika specialistomraden.

Inom ramen for Samarbete for battre vard har det under hosten 2022 tagits fram en
slutrapport ME/CFS (delprojekt 26) som visar att det saknas en strukturerad,
tvarprofessionell och férankrad vardkedja for ME/CFS i Sodra sjukvardsregionen och att
det finns ett behov av sarskild verksamhet for fordjupad utredning och behandling av
saval vuxna som barn. | slutrapporten, som faststallts av Sédra regionvardsnamnden,
rekommenderas att det utifran erfarenheterna av den pilotverksamhet som idag bedrivs
pa Sus gors en fordjupad utredning avseende utformandet av verksamhet fér barn och
ungdomar (upp till 18 ar). Verksamheten foreslas benamnas; “Mottagning for
postinfektiosa langtidssymtom hos barn och ungdomar”.

Malsattning med delprojektet

For att tydliggora och samordna vardkedjan for barn och ungdomar som drabbas av
langtidssymptom efter infektion samt har misstankt ME/CFS foreslas en férdjupad
utredning. Erfarenheter fran aktuell pilotverksamhet pa Sus (bilaga 1: Mottagning for
postinfektiosa langtidssymptom pa Barnkliniken Skanes universitetssjukvard) ska
inkluderas.
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| uppdraget ingar att (for mer detaljer se nedan):

e Ge forslag pa utformning av verksamhet fér barn och ungdomar som
drabbas av langtidssymptom efter infektion samt har misstankt ME/CFS.

e Foresla vilken/vilka barnklinik(er) inom Sédra sjukvardsregionen som ska
bedriva aktuell verksamhet.

e Beskriva vardkedja och remissférfarande till foreslagen verksamhet.

Mottagare av uppdraget och sammansattning av arbetsgrupp

Uppdraget, som baseras pa Sodra regionvardsnamndens beslut 2022-09-30, utgar fran
Sodra sjukvardsregionens ledningsgrupp. | arbetsgruppen boér inga representanter fran
saval barn- och ungdomsmedicin som barn- och ungdomspsykiatri. Samtliga regioner i
Sodra sjukvardsregionen ska vara representerade. | arbetsgruppen ska aven
anhorigrepresentant och eventuellt patientrepresentant inga.

Fran den tidigare arbetsgruppen (delprojekt 26) bor foljande personer erbjudas
deltagande: Emma Claesdotter-Knutsson, barnpsykiatriker, Psykiatri, habilitering
och hjdlpmedel, Region Skane, Gunnar Sigurdsson barnneurolog, Skanes
universitetssjukhus, Region Skane samt Kerstin Heiling, anhorigrepresentant,
RME.

Forslag pa gruppmedlemmar

e Fyra barnlakare, en respektive region inom Sodra sjukvardsregionen

e Emma Claesdotter, psykiatriker inom barn- och ungdomspsykiatri,
Psykiatri, habilitering och hjalpmedel, Region Skane

e Ytterligare en psykiatriker fran barn- och ungdomspsykiatri

e Gunnar Sigurdsson, barnneurolog, Skanes universitetssjukhus, Region
Skane

e En specialist i allmdanmedicin, primarvarden,

e En arbetsterapeut fran specialistvarden

e En fysioterapeut fran specialistvarden

e En barnpsykolog inom specialistvarden

e Eventuellt en smartldkare fran barnsmartenheten, Region Skane

e Enrepresentant fran Elevhalsan fran kommunal verksamhet

e Kerstin Heiling, anhorigrepresentant, RME

e En patientrepresentant, RME

e Eventuellt en representant fran Chefsamrad barn

e Kontaktperson fran kansliet: Eva Svensson

Tidplan
Delprojektet avser att starta maj 2023. Slutrapport lamnas hosten 2023.
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Forutsattningar for uppdraget

Uppdraget innebar att arbetsgruppen utifran slutrapporten for delprojekt 26 ME/CFS tar
fram ett forslag som bygger vidare pa den pilotverksamhet som idag finns pa Sus.
Forslaget ska utga fran en gemensam patientprocess/vardkedja samt beakta saval
kvalitet, patientsakerhet som resurser, kompetensforsérjning och FoU. | uppdraget ingar
ocksa att beskriva eventuella effekter for narliggande omraden.
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Rapporten bor innehalla:
e Kartlaggning av patientprocessen och hur arbetsprocessen ser ut idag
e Ange volymer i den man det ar gorligt
e Kallan till framtagna data skall anges
e Kompetensforsorjning- och resurssituationen idag och framat
e FoU, till exempel kliniska studier, registerforskning, tvarfunktionell
forskning
e Eventuella problemomraden/utvecklingsomraden
e Narliggande omraden som kan paverkas
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Rapporten bor innehalla:
e Analys av framtagna fakta
e Avgransning av projektet
e Konsekvenser for narliggande omraden

Nuldge och analys presenteras och aterrapporteras till samarbetsgruppen

Analysen ska vara avstamd och forankrad i berérda verksamheter samt med chefsamrad
barn inklusive neonatologi. Férankringen av analysen ska dokumenteras i rapporten. Vid
fragestallningar som inte kan I6sas i gruppen aterkopplas fragan till samarbetsgruppen.
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Forslag pa okat samarbete/arbetsfordelning
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Rapporten bor innehalla:

e Konklusion

e Ett forslag om pa vilka barnkliniker inom Sédra sjukvardsregionen
verksamheten kommer att bedrivas.

e Utformning av verksamheten

e Vardkedja och remissforfarandet fran barnets forstakontakt till
specialistvard samt langvariga kontakt.

e Samarbetet mellan berdrda specialistomraden utifran att det ror sig om
en multisystemsjukdom.

e Ansvarsfordelning

e Kompetensprofil om vilka resurser/kompetenser som bor knytas till
verksamheten.

e Ekonomiska effekter (kunskap finns att hdmta pa kansliet)

e Konsekvenser for narliggande omraden och eventuella
undantrangningseffekter

e Tidsplan

e Uppfoljningskriterier

e Implementeringsplan (inklusive férutsattningar/krav for genomférande)

e Forankring av forslaget

Beslut i Sodra regionvardsnamnden
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Efter Sodra regionvardsnamndens stallningstagande tar respektive region beslut om hur
foreslagna atgarder ska inforas.
Uppfdljning av beslutet gors efter ett ar av Sodra regionvardsnamnden.
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