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Tank ratt fran bérjan — etablering av ME/CFS
rehabilitering pa distans i Sverige
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Kort beskrivning

ME/CFS ér en neurologisk sjukdom som kénnetecknas av langvarig utmattning med
svéra funktionsnedséttningar med uppskattningsvis 10 000-40 000 drabbade i Sverige.
Det finns ingen klinik norr och Stockholm f6r dessa patienter. Region Visterbotten har
darfor tagit beslut att starta upp en ME/CFS klinik inom regionen. Norrland tidcker halva
Sveriges yta varfor en digitaliserad hogspecialiserad rehabilitering dr en hdgaktuell
I6sning som Region Visterbotten inledningsvis avser utvdrdera med hjélp av extern
leverantor

Syfte och mal

Studier visar pa tva hinder for gott omhéndertagande f6r individer med ME/CFS

1. Antalet specialistmottagningar &r vildigt fa i proportion till antalet sjuka.

2. Sjukdomens beskaffenhet gor att det &dr svart eller rent av omdjligt for patienterna att
resa till dessa mottagningar utan att riskera permanent férsimring.

Rehabilitering pa distans ger mdjlighet att béttre balansera mellan denna patientgrupps
egna insatser och hilso- och sjukvardens insatser genom objektiva matt och stéd i ritt tid
i hemmiljo samt avsaknaden av resor vilket kan ge stora fordelar, for kvalité,
vilbefinnande och effektivitet samt mdojliggora att fler kan ta del av rehabiliterande
insatser.

Syftet dr ddrfor att utvdrdera ett digitalt rehabiliteringsalternativ for patientgruppen med
malséttning att kunna erbjuda en mer tillgéinglig, resurseffektiv och jamlik rehab.

20 patienter erbjuds deltagande i | manads heldigitalt rehabiliteringsprogram, f6ljt av 5
manaders uppf6ljning. Utvirdering sker genom framtagna PREMs' och PROMs? vid
baslinje, efter | manads rehabilitering samt efter 3 och 6 méanaders uppfoljning. Projektet
sker i samverkan mellan Region Visterbottens ME/CFS klinik och extern digital
rehabiliteringsleverantdr. Foljeforskare frdn Umed Universitet, Institutionen for
Samhillsmedicin och Rehabilitering analyserar kostnadseffektivitet, sikerhet,
produktivitet och patientcentrering, som kommer akt6r och behovségare till godo.
Rapport fran utvirderingen ligger till grund for behovsforum mellan behovségare (Region
Visterbottens ansvariga for ME/CFS klinik samt Innovationsstod), leverantér, (Masano
Health), slutanvéndare (patientgruppsforetradare) samt utvdrderare (Umea Universitet,
Inst f6r Samhillsmedicin och Rehabilitering).

Behov och omviirldsanalys

' PREM (Patient Reported Experience Measures) miter patientens vardupplevelser och néjdhet med varden.
Bemdtande, delaktighet, information, frtroende for varden, tillgiinglighet, organisationsstruktur och vardresultat
mits genom enkiit samt intervjuer.

2 PROM, (Patient Reported Outcome Measures), dr métt pa hur patienterna sjélva upplever sin sjukdom och hilsa
efter behandling eller annan intervention. Symptom, funktionsférmaga och hilsorelaterad livskvalitet miits genom
objektiva funktionsmatt, enkit samt intervjuer.
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Myalgisk encefalomyelit/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) klassificeras som en
neurologisk sjukdom av WHO (ICD (G93.3) och kiénnetecknas av langvarig utmattning
med svara funktionsnedséttningar. Sjukdomen uppstéar oftast efter en virus- eller
bakterieinfektion. Besvéren &r ofta livslanga och patienten har behov av samordnad
rehabilitering for att ldra sig hantera sin sjukdom. Uppskattningsvis 10 000-40 000
drabbade finns i Sverige, utan nagon klinik norr om Stockholm. Patientgruppen har
precis som manga andra under pandemin fatt samre tillgang till rehabilitering och ett
uppdimt behov finns. Dessutom finns sannolikt patienter med postcovid som kan falla
inom denna diagnosgrupp pa sikt och oka patientgruppen. Debutalder, konsfordelning
med cirka 80% kvinnor och symptomprofilen, liksom akut debut vid infektioner,
stimmer vil 6verens med ME/CFS och postcovid.

Patientforeningen RME framhéller att tillgdnglig vard &r svér att hitta och att orka med
for medlemmarna i dagens traditionella vardform. Det finns ett uttalat behov av kontakter
via tex video, bl.a. pga. de pafrestningar som foreligger vid tex resor — detta behov
hanteras inte av mottagningarna idag. Man efterfragar dven stod i vardagen for att hitta
en stabil aktivitetsnivad sa att man undviker att pendla mellan Sveranstringning och
bakslag/forsamring och rehabilitering som &r individanpassad och f6ljs upp i realtid. Det
finns i Sverige idag ingen sammanhallen teamrehabilitering pa distans att erbjuda.

En 16sning for sammanhéllen digital rehab okar tillgdngligheten till sjukvard for dessa
patienter och har potential att forbidttra rehabiliteringen och livskvaliteten. En digital
I6sning ger dessutom alla i hela landet jamlik tillgdng. Ett positivt resultat av
innovationsimplementering fér ME/CFS av digital sammanhallen rehabilitering kan vara
en foregangare for implementering inom andra patientgrupper i behov av intensiva
rehabiliteringsprogram, sasom reumatiker, Parkinson patienter etc.

Innovation och lésning

Det finns idag ingen helhetslosning for interdisciplinér rehabilitering pa distans for nagon
patientgrupp. Digitala 6sningar dr idag komplement till traditionell rehabilitering och star
inte pa egna ben.

rehab patienter kan ta en aktiv del i sin roll som patient med 6kad self-management och

tillgang till:

* Evidensbaserad kunskap (jamlik och nationellt enhetlig)

* Egenmonitorering av hilsodata (aktivitetsklassificering, vitalparametrar mm)

» Automatiserad aterkoppling, kommunikation och analys av information utifran
insamlade anvindardata (genom Al, beteende medicinsk plattform, nudging)

» Differentierade rehab kontakter
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mwrandet i processen kommer dven andra
patientgrupper och regioner till godo.

Potential och nyttiggérande

Pandemin har okat digitaliseringstakten i samhillet samtidigt som acceptansen for
digitala I6sningar har 6kat hos patienter och vardpersonal. Att kunna ga digitalt direkt vid
uppstart av Region Visterbottens rehabiliteringssatsning pA ME-/CFS ger stora fordelar.
MEN - Region Visterbotten har varken den sammanhallna plattformen, erfarenheten eller
kompetensen att ta fram en I§sning inom ett sé snart tidspektra som behdvs. Samarbetet
med en extern aktor ger mgjlighet till snabbt inférande och en agilitet kring anpassningar
som Regionen inte besitter sjdlva. Mojlighet till full integrering i form av processer,
organisation och teknik fran start - i samverkan mellan vardleverantdr, vardpersonal,
processutvecklare, samt patientforetrddare #r ovérderligt for en framgangsrik
implementation.

E-rehab har potential att bidra till - en mer klimatvénlig hélso- och sjukvard, en bittre
samhillsekonomi, minskade vardkoer, effektivare resursanvindning, tillgidnglig och
jamlik vard samt bibehallen eller 6kad vardkvalitet.

or vidare spridning ¢/ Resultatet av projektet skall kommuniceras till andra mottagningar
for ME/CFS.

Aktorer

Behovsiigare ME/CFS kliniken Region Viisterbotten som ska starta upp rehabilitering
for ME/CFS. Vill planera och “utnyttja innovationskraft och nytdnkande redan i en
inledning” Personal pa plats 4r disputerad lidkare inom Rehabiliteringsmedicin och stéd
finns fran Innovationskontoret, FOU staben for att leda planerings, genomfdrande och
utvirderingsarbetet samt fran Testbddd Livsmedicin, testbddd for digitalisering av
egenvard. Inom teamet finns saledes bade specialistkunskap,
innovationsprocessledningserfarenhet, upphandlingsexpertis samt bade
forskningssjukskdoterskor och systemutvecklare som kan granska l6sningar. Projektmedel
i form av ALF medel soks i samverkan med Institutionen fér Samhillsmedicin och
Rehabilitering for bl.a. publicering av foljeforskning och utvérdering pa ett strukturerat
sitt som kommer att kunna ge ytterligare utrymme under varen 2022 for djupare analyser
samt fristdlld tid fran klinikarbete.

Vardleverantor Masano Health AB

Utviirderare Umea Universitet, Inst for Samhillsmedicin och Rehabilitering stéttar
i val av datainsamling samt analysmetod och deltar i analysarbetet och diskussion.
Mangérig erfarenhet av rehabilitering och f6ljeforskning.
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Jamstilldhet

Infor projektets jaimstélldhetsanalys har vi beaktat konsfordelning — kvinnors respektive
miéns deltagande och inflytande. Vi avser att anvidnda oss av NOVA for att frimja
normkreativ utveckling. Vi avser att rekrytera projektmedlemmar med hinsyn till att fa
sd jamn konsfordelning som mojligt. Géllande brukarperspektivet (dels yrkesutévare,
dels patienter) kommer vi att strdva efter jimn koénsfordelning. Dock #r det en
overrepresentation av kvinnor som sdker rehabilitering inom patientgruppen.

Genomférbarhet

Med en nira samverkan med extern vardleverantor kan arbetet utforas och en bedémning
enl ovan kan goras om digital rehabiliteringen framgent ska upphandlas eller sittas upp
inom Regionen. Genom agil projektmetodik har fas 1-2 i projektet genomforts.
Behovsigare har genomfort planering for egna uppfsljning av patienter samt utvirdering
samt kravspecifikation. En gemensam presentation av exakt tillviigagangssitt och
uppldgg samt teampresentation fran deltagande organisationer har genomférts och legat
till grund for aktuella anstkan.

Aktiviteter, budget och tidplan

Aktivitet #1: Faststiillande av specifikt rehabprogram

Tidsperiod: Juni-September 2021

Beskrivning: Extern leverant6r (Masano Health) redogér detaljerat for Behovsidgaren
utifrdn genomforda pilotcase. Darefter fardigstills program och innehall i enlighet med
det tidigare genomftrda gemensamma arbetet. Faststillande av verktyg for utvardering.
Kostnad:
Ansvarig:
Deltagare

Resultat: Kravspecifikation for rehabiliteringsperiod med integrerad uppfsljning
gillande vardfléden samt patientmatt fér utvirdering och utveckling (Aktivitet 3). Mall
for interaktion mellan bestillare och leverantor.

Aktivitet #2: Kliniskt test

Tidsperiod: Oktober — April 2022

Beskrivning: Startar med gemensam remissgenomgang for att sikerstilla att ritt
patienter med rehabpotential och intresse kan inkluderas. Darefter paborjar 20 patienter
uppstart av 4 veckors specialiserad interdisciplindr rehabiliteringsperiod enl personlig
rehab plan. Rehabiliterings rapport med fullstindig dokumentation till bestillare,
remittent och patient efter 28 dagar. Direfter féljer 5 manader strukturerad uppf6ljning
med utglesad rehab kontakt och egenansvar for individuellt rehab uppligg. Uppfsljning
med PROMs och PREMs samt objektiva matt sker vid start, efter 1 méanad samt 3 och 6
man. Process och patientutvirdering vigs samman. Region Visterbottens ME/CFS
klinik (RV) i samverkan med digital rehabiliteringsleverantor och slutanvindare, dvs
patientrepresentant foljer processen tillsammans med f6ljeforskare fran Umea
Universitet, Institutionen for Samhéllsmedicin och Rehabilitering (UmU). Sker i form
av vard och patientsikerhetsanalys och virdeflddeskedjor och processflsden f6lja upp
och analysera hur insatserna i satsningen genomfdrts och hur de fortsatt tas om hand
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inom regionen for att pa lang sikt bidra till en bittre vard. Analys av
kostnadseffektivitet, sikerhet, produktivitet och patientcentrering.
Kostnad:

Ansvarig:
Deltagare

Resultat: Genomforande av innovationsimplementering med Interdisciplinéra
Sammanhallna rehabiliteringsprogram for patienter.

Aktivitet #3: Utviirdering, samsyn samt beslutsimplementering

Tidsperiod: April — Juni 2022

Beskrivning: Sammanstillning av process samt patientutvérdering i rapportform som
presenteras pa gemensamt forum. Analys och stéllningstagande till upphandling.
Kostnad:
Ansvarig:
Deltagare:

Resultat: Sammanstillning av process samt patientutvirdering i rapportform. Region
Visterbotten beslut om fortsatt process (upphandling, vidareutveckling inom egen regi
el delmoment som tas tillvara.) Larande processen integreras i samtliga organisationer
for kompetensutveckling och lardomar for ev vidare processer.

Risker och riskhantering

Risk S| K| Atgird
Teknisk risk: 2| 5| Iterativ process for att sékerstilla att varje
Tekniken fungerar komponent fungerar. Finns system for support,
inte som avsett. forvaltning och service pa plats om tekniken
fallerar.
Medicinsk risk: 1| 3 | Instruktioner bade fran behorig personal samt i
Brukaren anviénder 16sningen. Uppfoljning sker kontinuerligt.
I6sningen pa fel stt. Sensoriska virden ater-rapporterar till vardgivare.
Remitterande klinik 1 |5 | Samsynsprocesser pa plats fran start, pilotcase
saknar insyn och innan full implementering, introduktion av rehab
forstaelse i program och verktyg med méjlighet att testa miljon
rehabprocessen som testpatient, mdjlighet till insyn och medsittande
i rehab team fOr att se hur patienterna progredierar i
rehab.
T
Ovrigt

Finns ytterligare aspekter pa er insats som inte kommer fram i rubrikerna ovan, beskriv
dessa hdr.
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