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Forord

Detta vardprogram vander sig till all vardpersonal som méter barn och ungdomar med langvarig
smarta. | vardprogrammet anvands termen ”“barn” for alla personer under 18 ars alder.
Vardprogrammet grundar sig pa evidensbaserad praktik, dar basta tillgdngliga kunskap tillsammans
med expertisens och patienternas erfarenheter sammanstallts.

Professionsféreningar och av arbetsgruppen utsedda experter har i tva olika remissomgangar getts
mojlighet att ha synpunkter pa vardprogrammets innehall.

Generellt &r malgruppen for ett vardprogram i férsta hand vardpersonal och ledning pa olika nivaer
som ansvarar for den aktuella varden. Vardprogrammet ar dven tillgangligt for patienter, anhoriga
och andra intressenter.

Eva Gave, ordférande
2023-06-16
Uppsala
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Forkortningar

Férkortning | Beskrivning

ACT Acceptance and Commitment Therapy

CRPS Complex Regional Pain Syndrome

IASP International Association for the Study of Pain

IBD Inflammatory Bowel Disease (inflammatorisk tarmsjukdom)

ICD International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems

KBT Kognitiv beteendeterapi

NAG Nationell arbetsgrupp

NPO Nationellt programomrade

PREM Patient Reported Experience Measures (mater patientens
upplevelse av och tillfredsstallelse med varden)

PROM Patient Reported Outcome Measures

(mater hur patienten sjalv upplever sin sjukdom och halsa efter
behandling eller annan intervention)

RPO Sjukvardsregionala programomraden
SIP Samordnad individuell vardplan
WHO World Health Organization
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Forklaring av begrepp

Begrepp

Beskrivning

Allodyni

Smarta framkallad av normalt icke-smartsam retning som beroring, tryck
och kyla

Biopsykosocial

Modell som beskriver att en individs halsa eller ohalsa beror pa samspel

modell mellan biologiska, psykologiska och sociala aspekter

Dermatom Det hudomrade som innerveras av en specifik spinalnerv

Hyperalgesi Kraftigare smaértsvar dn normalt pa smartsam stimulering

Hyperestesi Okad kanslighet for icke-smartsamma stimuli

Hypoalgesi Kanslan av att ett smartsamt stimuli upplevs mindre kraftigt an normalt
Hypoestesi Minskad kadnslighet for icke-smartsamma stimuli

Halsorelaterad De aspekter av livskvaliteten som paverkas av hélsan

livskvalitet

ICD-10 Aktuell version av ICD

ICD-11 Forberedande arbete pagar av Socialstyrelsen infor ett svenskt inférande

av ICD-11

Interdisciplinar
behandling

Multimodal behandling tillhandahallen av ett multidisciplindrt team som
samarbetar i beddmning och behandling med hjalp av en gemensam
behandlingsmodell och gemensamma mal

Katastrofiering

Forstorande av problemet, 6verdriven oro, dltande av tankar (ruminering)
och kénsla av hopploshet vilket ofta orsakar upprepat vardsdkande

Langvarig smarta

Kontinuerlig eller aterkommande sméarta minst en gang per vecka i minst
tre manader

Neuropatisk smarta

Smarta orsakad av skada eller sjukdom i det somatosensoriska
nervsystemet

Nociceptiv smarta

Smarta orsakad av aktuell eller hotande vavnadsskada genom aktivering av
nociceptorer med ett normalt fungerande somatosensoriskt system

Nociplastisk smarta

Smarta orsakad av forandrad nociception fastan ingen aktuell eller
hotande vavnadsskada finns som orsakar aktivering av perifera
nociceptorer, eller av sjukdom eller skada i det somatosensoriska systemet
som orsak till smartan

Opioider

Samlingsnamn for lakemedel som uppnar morfinliknande verkan

Primdr langvarig
smarta

Langvarig smarta som ska ses som en sjukdom i sig

Resiliens

Formaga att std emot och klara av férandring, samt aterhamta sig och
vidareutvecklas.

Sekundar langvarig
smarta

Langvarig smarta som symtom pa en underliggande sjukdom.

Sensitisering

Uppreglering av smartsystemet som leder till en forstarkt smartupplevelse

Validera Bekrafta. Att formedla till ndgon annan att du ser att hens kanslor, tankar
och handlingar ar begripliga och gar att forsta i en viss situation eller under
vissa omstandigheter
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1. Sammanfattning

Vardprogrammet uppmarksammar langvarig smarta som ett eget sjukdomstillstand som ofta
paverkar vilbefinnandet och funktionsnivan i vardagen for bade barn och deras vardnadshavare.
Med langvarig smarta avses den smarta som kvarstar eller upprepas under en period langre an tre
manader. Detta vardprogram inkluderar bade priméar smarta och sekundar smarta.

Langvarig smarta ar vanligt forekommande och ofta komplext. For att pa ett tillfredsstallande satt
kunna forsta och paverka problematiken ar ett biopsykosocialt perspektiv en forutsattning vid saval
utredning som behandling.

Utredning och behandling av barn och unga med langvarig smarta ar i dagslaget ojamlik och det finns
brister vad galler tillgang till kompetens och organisation inom alla vardnivaer.

Vardprogrammet innehaller rekommendationer om utredning, behandling och nivastrukturering
baserad pa kunskap och befintlig evidens.

Hur utredningen genomfors ar av stor betydelse for familjens trygghet och kansla av delaktighet i
varden. Detta ar i sin tur viktigt for att familjen ska ta till sig utredningens resultat och
behandlingsinsatserna. Ett respektfullt och validerande bemétande lagger grunden for ett
konstruktivt samarbete med barnet och dess narstaende, vilket ar en forutsattning for en
framgangsrik vard.

Behandlingen av langvarig smarta hos barn ar primart icke-farmakologisk och syftar till att stotta
barnet och dess familj att handskas med sin situation oavsett hur komplex den ar. Fokusskifte kan
behovas bade fran barnet, dess familj och behandlare, fran att soka symtomlindring till att aktivt
arbeta med funktionshdjande insatser. Behandlingens priméara mal ar alltid 6kad funktion och
halsorelaterad livskvalitet oavsett ndrvaro av smarta.

Varden behdéver vara organiserad sa att tillrackligt med tid kan avséattas for denna patientgrupp da
forstaelse for smarta och den egna smartsituationen ar en viktig grundbult i behandlingen.

Det ar ocksa av stor vikt med en fast vardkontakt vid langvarig smarta da kontinuitet, forutsdgbarhet
och fortroende ar forutsattningar for gott behandlingsresultat.

Samorganisering, och eventuell samlokalisering, av verksamheter som handlagger akut och langvarig
smarta bor efterstravas, liksom samarbete med smartvard fér vuxna.

Hur varden kring langvarig smarta ska organiseras i varje region maste anpassas beroende pa de
lokala férutsattningarna. Oavsett kravs en tydlig samverkan for ett strukturerat omhandertagande
och informationséverforing mellan olika vardnivaer och organisationer. Varje region maste ocksa
tydliggbra specialistvardens roll i utredning och behandling

Nationellt system for kunskapsstyrning leder det 6vergripande arbetet med att utveckla vardprogram
och detta dokument har utvecklats inom ramen fér NPO barns och ungdomars hélsa.
Genomforandet av vardprogrammet har utforts av en nationell arbetsgrupp utsedd av
programomradet.
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2. Inledning

2.1 Vardprogrammets giltighetsomrade

Definitionen av langvarig smarta hos barn och ungdomar ar smarta som ar kontinuerlig eller
aterkommande minst en gang per vecka i minst tre manader. Detta vardprogram omfattar barn med
saval primar som sekundar langvarig smarta.

Vardprogrammet riktar sig till alla vardgivare som moter barn och ungdomar med langvarig smarta.
Vardprogrammet vander sig ocksa till:

e skolan i syfte att 6ka kunskap och ge en férbattrad samverkan mellan skolan och varden for
elever med langvarig smarta

e socialtjdnsten som ar en viktig samverkanspart och kan anvanda vardprogrammet for
att 6ka kunskap och forstdelse kring biopsykosociala faktorer vid langvarig smarta

e barn med langvarig smarta och deras familjer som kan ta del av vardprogrammet som ett
verktyg for att battre forsta handlaggning och behandling.

Vardprogrammet utgor dven en kunskapsresurs och beslutshjalp for olika aktérer sasom patienter,
vardgivare, halso- och sjukvardspersonal, beslutsfattare, patientorganisationer, forskare och
politiker.

Materialet kan anvandas for att vidareutveckla rekommendationer for specifika patientgrupper,
etablera lokala riktlinjer, ta fram metoder for kvalitetssakring samt underlatta kommunikationen
mellan vardaktorer.

2.2 Forandringar jamfort med tidigare version

Detta ar den forsta versionen av nationellt vardprogram for langvarig smarta hos barn.

2.3 Standardiserade vardforlopp

For behandling av langvarig smérta hos barn finns inga standardiserade vardforlopp.

2.4 Lagstod
Malet med halso- och sjukvarden &r god halsa och vard pa lika villkor for hela befolkningen.
Varden ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet. Den ska sa langt som

moijligt utformas och genomfoéras i samrad med patienten enligt halso- och sjukvardslagen (kapitel 3
och 5), patientlagen (kapitel 5) samt patientsdkerhetslagen (kapitel 6).

Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas enligt patientlagen (kapitel 1)
och halso- och sjukvardslagen (kapitel 5). Med barn avses personer under 18 ar.
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Sedan 1 januari 2020 géller FN:s barnkonvention som svensk lag. | den finns fyra sa kallade
grundlaggande principer. De ar barnets ratt till icke-diskriminering (artikel 2), barnets basta (artikel
3), barnets ratt till liv, dverlevnad och utveckling (artikel 6) samt barnets ratt att uttrycka sina asikter
och bli lyssnad pa (artikel 12)(1). Principerna ska vara vagledande vid tolkningen och tillampningen av
de 6vriga bestammelserna i konventionen, men har ocksa en sjalvstandig betydelse.
Barnkonventionens principer har kommit till uttryck i ett flertal svenska férfattningar, bland annat
patientlagen som anger vikten av att barn far information om halsotillstand och de metoder som
finns for vard och behandling. Nar patienten ar ett barn ska bade vardnadshavare och barnet fa
information. Patientlagen (2014:821) och barnkonventionen (artikel 12) anger ocksa att barnets
installning ska tillmatas betydelse i forhallande till barnets alder och mognad.

All personal inom halso- och sjukvard som i sin verksamhet far kinnedom om eller misstanker att ett
barn fara illa ar skyldiga enligt socialtjanstlagen 14 kap 1§ att genast anmala sin oro till socialtjansten.

2.5 Metodbeskrivning — Sa har vardprogrammet arbetats fram
De huvudsakliga stegen i utvecklingen av vardprogrammet bestar av foljande:

Definiera arbetsgruppen.

Klargora syfte och mal.

Nuldgesbeskriva befintligt omhandertagande av barn och ungdomar med langvarig smarta.
Identifiera existerande litteratur, framfor allt sas mmanstallningar.

Kvalitetsgranska existerande litteratur.

Formulera rekommendationer.

Sammanstalla dokument for extern granskning.

Skicka vardprogrammet pa extern granskning.

Faststalla plan for implementering och kommunikation.

WO NOULRWNE

Innehall och struktur har diskuterats i arbetsgruppen och beslut har fattats utifran konsensus.
Vardprogrammet har granskats av externa experter och aterremitterats till arbetsgruppen for
revidering utifran synpunkter.

Som en del av arbetet med vardprogrammet har arbetsgruppen genomfort en kvalitativ och
kvantitativ behovsanalys. Barn med langvarig smarta och deras vardnadshavare har intervjuats om
sitt perspektiv pa omhandertagandet i varden. En enkat skickades ut till samtliga regioner i syfte att
kartlagga befintligt omhandertagande och organisation samt for att fa en bild av regionernas
kunskapsniva och behov forbattringar i varden av barn med langvarig smarta.

Arbetsgruppen lutar sig mot WHO:s globala nyligen publicerade riktlinjer for behandling av langvarig
smaérta hos barn, vilket inkluderat en systematisk litteraturéversikt (2). Arbetsgruppen har darfor inte
genomfort nagon systematisk litteraturgenomgang.

Det nationella vardprogrammet implementeras inom ramen for kunskapsstyrning.

Nationellt system
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3. Mal med vardprogrammet

Barn med langvarig smaérta har ratt till adekvat och jamlik vard, men kunskapen om langvarig smarta
ar lag och det finns fa smartmottagningar for barn, vilka ar mycket ojamnt férdelade i landet (3). |
arbetsgruppens egen kartlaggning av tillgangen till smartmottagningar for barn framkom liknande
resultat, vilket tydligt pekar pa behovet av att forstarka tillgangen till kvalificerad och evidensbaserad
vard i alla regioner.

Malet med vardprogrammet ar att 6ka kunskapsnivan hos de som méter barn och ungdomar med
langvarig smarta och underlatta samverkan mellan aktérer inom skola, halso- och sjukvard.
Innehallet i vardprogrammet forvantas bidra till en mer jamlik vard och 6kad kunskap kring
utredning, behandling och uppféljning av insatser.

4. Bakgrund och orsaker

Langvarig smarta hos barn ar vanligt férekommande (2). Internationella prevalensstudier anger att
langvarig smarta férekommer hos cirka vart fjarde barn (4). Cirka 5 % av alla barn anger
smartproblematik av sadan dignitet att vardagslivet i mattlig till hog utstrackning paverkas negativt.
Ungdomar upplever ofta smarta pa flera stallen samtidigt och vanligast forekommande &r huvudvark
foljt av magont, ryggont och annan muskuloskeletal smarta (4).

| Sverige foljs skolungdomars halsovanor i arskurs 5, 7 och 9, daribland smartforekomst, av
Folkhdlsomyndigheten. | rapporten ar 2023 uppgav en stor andel av ungdomarna kroppsliga besvar
(huvudvark, magont, ryggvark, nedstamdhet, irritation, nervositet, somnsvarigheter och yrsel). Bland
13-aringar rapporterade 68 % av flickor och 39 % av pojkar minst tva av dessa sjalvrapporterade
halsobesvir, vilket ar en 6kning med mer an 50 % for flickor respektive ca 30 % for pojkar sedan
senaste méatningen 2017/18. Bland 15-aringar var motsvarande rapporter 77 % for flickor och 46 %
for pojkar ar 2023, vilket ocksa ar en betydande 6kning sedan 2017/18.

4.1 Primar eller sekundar langvarig smarta

En viktig uppgift i handlaggningen av langvarig smarta ar att avgéra om det ror sig om primar eller
sekundar langvarig smaérta (5). Exempel pa primar smarta ar huvudvark av spanningstyp, migran,
funktionella mag- och tarmsjukdomar, ospecifik ledvark, komplext regionalt smartsyndrom (CRPS)
och spridd muskuloskeletal smarta. Langvarig sekundar smarta ar smarta som kan harledas till
underliggande skada eller sjukdom, exempelvis langvarig cancerrelaterad smarta eller langvarig
postoperativ eller posttraumatisk smarta.

| en del fall kan smartdebut héarledas till en specifik skada eller genomgangen sjukdom men
tillstandet har lakt ut eller kan inte till fullo forklara den nuvarande smartupplevelsen. Da ror det sig
om primar smarta som utlosts av en initial skada eller sjukdom, men dar vidmakthallandefaktorerna
ar andra an den initiala orsaken.
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For att differentiera mellan primar och sekundar langvarig smarta anviands anamnes, undersdkning
av patienten, riktad utredning som blodprover eller rontgenundersékningar. Varningsflaggor for att
smarttillstandet ar sekundart eller kan behdva ytterligare utredning innan den kan klassificeras som
primar ar

e avvikande tillvaxtkurva,

e viktnedgang,

e 3aterkommande dokumenterade feberepisoder (inte relaterade till infektion),

o fynd i status till exempel avvikande neurologstatus, tecken till artrit eller organférstoring vid
bukpalpation,

e successivt 6kande symtom,

o arftlighet for sjukdom som kan ge patientens smartsymtom, till exempel arftlighet fér IBD,
celiaki, inflammatorisk ledsjukdom.

Langvarig smarta definieras i ICD-11 som en egen diagnoskategori som tidigare saknats(5). ICD-11 &r
dnnu inte Oversatt eller implementerat i Sverige. Vid langvarig primar smarta ska sméartan ses som
en sjukdom i sig, medan vid langvarig sekundar smarta ska smartan ses som ett symtom vid
underliggande sjukdom eller skada. Undergrupperna till primar langvarig smaérta ar: utbredd smarta
(widespread), komplext regionalt smartsyndrom (CRPS), huvudvark eller orofacial smarta, visceral
smarta, muskuloskeletal smérta (6).

Diagnoskriterier for primar langvarig smaérta enligt ICD-11 (IASP):

A. Langvarig smarta eller aterkommande smarta i mer dn tre manader.
B. Smartan ar associerad med minst en av féljande:

B1. Emotionell paverkan pa grund av smaérta.

B2. Smartan paverkar dagliga aktiviteter och social delaktighet.
C. Smartan kan inte forklaras av annat langvarigt smarttillstand.

For diagnoskriterier avseende sekundar langvarig smarta hanvisas till ICD-11.

5. Primar prevention

5.1 Levnadsvanor

Alla verksamheter inom hélso- och sjukvarden bor kunna hantera fragor som géller levnadsvanor.
Arbetet bor bygga pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder for
levnadsvanor. Stod kan dven hamtas fran vardprogrammet vid ohdlsosamma levnadsvanor pa
Nationellt kliniskt kunskapsstod (7, 8).
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6. Symtom och kliniska fynd

6.1 Symtom

Patientens symtom och kliniska fynd ar en del i att bedoma patientens huvudsakliga férmodade
smartmekanism som nociceptiv, neuropatisk, nociplastisk eller blandad.

6.1.1 Nociceptiv smarta

Vid nociceptiv smarta finns tecken pa

e inflammation
e skada
e annan forklaring till smartimpulserna.

6.1.2 Neuropatisk smarta

Neuropatisk smarta definieras som smarta orsakad av nervskada eller sjukdom i centrala
nervsystemet, dar smartan och eventuell sensorisk paverkan foljer neuroanatomisk utbredning, till
exempel perifera nerver, dermatom och central innervering (9).

6.1.3 Nociplastisk smarta

Vid nociplastisk smarta kan foljande karaktaristika vara vanliga:

e diffus utbredning

e smartan flyttar mellan olika kroppsdelar 6ver tid

e nedsatt, 6kad eller forandrad kdnsel som véaxlar och inte dverensstimmer med
neuroanatomiska strukturer

e allodyni och/eller hyperalgesi, saval beskriven som vid undersoékning (till exempel att
patienten beskriver smarta vid harborstning eller inte kan ha vissa klader)

e smartkaraktdren ar inte vagledande, beskrivningar som huggande, molande eller brannande
kan forekomma vid samtliga smarttyper

e smartan svarar sdllan pa analgetika.

Till hjalp for bedomning av nociplastisk smarta hanvisas till riktlinjer for bedémning av
muskuloskeletal smarta fran IASP 2021, vilken ar utformad fér vuxna men bor kunna ge vagledning
dven for barn och ungdomar (10).

6.1.4 Associerade symtom

Associerade symtom ar mycket vanligt vid langvariga smarttillstand (2). Exempel pa vanliga
associerade symtom &ar trotthet (fatigue), somnstorning, koncentrationssvarigheter, yrsel,
hjartklappning, illamaende, oro/angest och nedstdmdhet.

Det ar ocksa vanligt att sméarta forekommer i flera olika kroppsdelar samtidigt.
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6.2 Kliniska fynd

Sambanden mellan objektiva fynd, smartintensitet och funktionspaverkan relaterad till smartan ar

inte nédvandigtvis proportionerliga. Aven vid sm3 eller inga objektiva fynd kan betydande

smartintensitet och funktionspaverkan forekomma. Patientens subjektiva sméartupplevelse maste

alltid beaktas.

Smartans lokalisation och utveckling ligger till grund for undersékningen. Utover basal
kroppsundersdkning bor foljande undersékning goras:

e Psykiskt status
Tecken som bor uppmarksammas ar till exempel forhojd angestniva, nedstamdhet,

psykomotorisk oro (som vid hyperaktivitet), avvikande emotionell kontakt eller social

interaktion (som vid autism).
e Undersokning av drabbad kroppsdel

Kan smaértan utldsas av undersokningen? Finns sensoriska avvikelser i omradet (se nedan)?

Kvarvarande smarta eller avvikande sensationer efter undersokningen (sa kallad
eftersmarta)?
e Sensoriska avvikelser

Sensoriska avvikelser kan forekomma vid samtliga smérttyper. Endast i smartomradet eller

aven utanfor? Foljer smartan den neuroanatomiska strukturen talande fér neuropatisk

smarta? Ar smértan avldgsen fran smartomradet, vilket kan indikera nociplastisk smérta.

Avvikande sensorik kan vara allodyni (smarta vid normalt icke-smartsamt stimuli, till exempel smarta

av beroring, lattare tryck och kyla), hyperalgesi (6kad smarta fran stimuli som normalt ar
smartframkallande till exempel stick), hypoestesi (minskad eller 6kad kanslighet for stimuli),
hyperestesi (forandrad, ofta obehaglig, kdnsla vid stimulering) och dysestesi (férdandrad, ofta

obehaglig, kdnsla vid stimulering). For mer ingdende information hanvisas till nyligen publicerad

litteratur om smarta (9, 11).
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7. Utredning

Langvarig smarta ar komplext och har normalt en betydande paverkan pa vardagen. For att pa ett
tillfredsstallande satt kunna forsta och paverka problematiken ar ett biopsykosocialt perspektiv en
forutsattning (2).

Hur utredningen genomfors ar av stor betydelse for familjens trygghet och kansla av delaktighet i
varden. Detta ar i sin tur viktigt for att familjens ska ta till sig utredningens resultat och for att
kommunicera kring vidare atgarder. Ett validerande bemotande lagger grunden for ett konstruktivt
samarbete med barnet och dess narstaende, vilket manga ganger ar en férutsattning for en
framgangsrik utredning.

Att forbereda besoket blir darfor viktigt, framfor allt att klargéra om det finns tidigare vardkontakter
och barnets tidigare sjukdomshistorik. Avsatt ordentligt med tid for samtalet, och planera for
aterbesok om det inte finns forutsattningar att vid forsta besodket slutféra utredningen.

7.1 Utredningens syfte

Utredningen innefattar en analys av smartans orsaker och mekanismer samt smartans paverkan pa
vardagen och formagan att hantera den. En val genomférd utredning skapar forutsattningar for att
kunna validera patienten och dess narstaende, och pa ett tillfredsstéllande satt forklara
problematiken. En 6kad foérstaelse minskar patientens och omgivningens radsla for symtom, och
skapar optimala forutsattningar for en effektiv hantering av den langvariga smartan i vardagen.
Utredningen ska ocksa uppmarksamma medicinska tillstdnd som bor behandlas, och ger halso- och
sjukvarden forbattrade mojligheter till samordning av vardinsatser.

7.2 Malsattning med utredningen

| korthet 4r malsattningen med utredningen att klargora foljande:

Om bakomliggande sjukdom orsakar smartan

Smadrtans karaktar och variation 6ver tid

Smartmekanismer

Pagaende och tidigare prévad behandling for smarta

Medicinsk och/eller psykiatrisk samsjuklighet samt forekomst av trauma

Fysiskt, psykiskt och socialt fungerande i vardagen

Resiliensfaktorer (formaga att agera konstruktivt i narvaro av smarta och relaterat obehag)
Familjens forklaringsmodell och 6nskemal

IOmMmMoOOwm>P

A. Om bakomliggande sjukdom orsakar smartan

En medicinsk bedomning kravs for att bedéma om smartan ar primar eller sekundar till annan
behandlingsbar sjukdom. Eventuell bakomliggande sjukdom kan normalt identifieras i en enklare
screening och klinisk undersdkning, och kan oftast goras i dppenvard.
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Det ar viktigt att vara tydlig med vad som ska goras i utredningen och nar den ar klar. Ett 6verdrivet
sOkande efter orsaker till smartan kan leda till oro och bidra till en forsiktighet att utfora aktiviteter
vilket i sin tur kan inverka negativt pa funktionsférmagan. Finns behov av flera undersékningar for att
klargéra om smartan ar primar eller sekundar ar det viktigt att i ett tidigt skede tydliggora vilka
undersdkningar som behover goras, och gora dem nara i tid till varandra for att minska tiden som
barnet befinner sig i en pagaende utredning.

B. Smadrtans karaktdr och variation over tid

Faktorer av betydelse fér smartan kan identifieras genom att skapa en tydlig bild av hur smartan
varierar 6ver tid och mellan olika situationer. Kartlaggning av lindrande och férsamrande faktorer
bidrar ocksa till att forsta smartan i sitt ssmmanhang. Foljande fragor kan vara bra att utga ifran:

e Arsmaértan kontinuerlig eller &terkommande? Finns helt smértfria perioder?

e Hur varierar den 6ver dygnet? Ar det skillnad mellan vardag och helg, skolveckor och lov?

e Forekommer nattliga uppvaknanden och hur upplevs smartan vid dessa tillfallen?

e Arsmaértan associerad med naturliga funktioner sdsom fédointag, defekation, miktion,
menstruation etc?

e Vilka faktorer bidrar till mindre smarta?

e Vilka faktorer bidrar till 6kad smarta?

For patienter med langvarig smarta forekommer ofta flera symtom samtidigt, och det &r inte alltid
enkelt att separera olika upplevelser och symtom fran varandra. Det finns darfor en risk att manga
former av obehag beskrivs som smarta. Langvarig smarta ar ett komplext tillstdand med manga olika
former av obehag som trotthet, orkesléshet, l1ag sjdlvkénsla, nedstamdhet, oro och yrsel. Sméartan &r
ofta ett av flera olika symtom som barnet har och ibland behdovs direkta fragor for att fortydliga och
sortera bland olika besvar.

C. Smartmekanismer

Klassificering av patientens smarta (nociceptiv, neuropatisk, nociplastisk eller blandad) ar viktig for
att kunna ge en god forklaringsmodell och kan i vissa fall ha betydelse for val av behandling. Se
symtom och kliniska fynd for vagledning i smartklassificering.

D. Pagaende och tidigare préovad behandling for smarta

Vilka behandlingar har barnet prévat och vad har dessa haft fér effekter och bieffekter? Ar ndgon
behandling pagaende eller planerad? Inkludera bade farmakologiska och icke-farmakologiska
behandlingsmetoder i kartlaggningen.

E. Maedicinsk och/eller psykiatrisk samsjuklighet samt férekomst av trauma

Utga fran féljande fragor vid kartldggningen av samsjuklighet, och stall fordjupande foljdfragor vid
behov:

e Finns medicinsk samsjuklighet?
e Finns psykiatrisk samsjuklighet?
e Finns, eller finns anledning att misstankta, neuropsykiatrisk funktionsnedsattning?
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e Finns psykosociala aspekter som inverkar pa halsa, vdlbefinnande och vardaglig funktion?

e Forekommer aktuella eller tidigare trauman?

e Pavilket satt inverkar samtidigt férekommande problematik pa smarta, valbefinnande och
funktionsformaga?

e Bor insatser for att hantera andra problem an langvarig smarta prioriteras och i vilken
utstrackning kan olika atgarder kombineras? Finns misstanke om att ett barn med langvarig
smarta far illa ska detta anmalas till socialtjansten oavsett om primar eller sekundar smarta
foreligger.

F. Fysiskt, psykiskt och socialt fungerande i vardagen

Fragorna nedan syftar till att fa en uppfattning om det finns begransningar i vardagen som hindrar
barnet fran att géra saker som upplevs betydelsefulla.

Skola:

e Hur dr narvaro i skola/forskola? Om den &r lag, vilka tankbara orsaker finns?

e Klarar barnet att fokusera pa uppgifter i skolan och laxor? Nar barnet malen i skolan?

e GOrs nagra anpassningar for att underlatta i skolan? Finns det nagra anpassningar som
barnet eller vardnadshavarna tror skulle vara hjdlpsamma?

e Vad gor barnet pa rasterna?

Fysisk aktivitet:

e Deltar barnet i skolidrotten?

e Ar barnet fysiskt aktiv pa fritiden?

e Har barnet regelbundna fysiska aktiviteter utanfér hemmet?

e Avstar barnet fran eller avbryter aktiviteter och deltagande av pa grund av smarta eller risk
for smarta?

Emotionellt och kognitivt:

Kartlaggningen av smartans paverkan pa kdnslor och tankar syftar till att klargéra hur smartan
upplevs och om den paverkar barnet och/eller vardnadshavares beslut och handlingar. Man kan utga
fran foljande fragor:

e Finns det oro och angest kopplat till smartan? Vad handlar oron om?

e Hur hotfull upplevs smartan? Kanns den skrammande eller farlig?

e Finns en pataglig oro hos vardnadshavare?

e Forekommer paverkan pa sinnesstamning, exempelvis nedstdmdhet, ilska/irritation?
e Forekommer paverkan pa koncentration och minne?

e Undviker barnet att planera aktiviteter pa grund av smarta eller risk for smarta?

e Pavilket satt paverkar smartan barnets beslut och handlingar i vardagen?

e Vad gor barnet nar smartan ar samre? Hur hanterar barnet sin smarta?

e Vad gor vardnadshavarna nar smartan ar simre? Hur hanterar de barnets smarta?
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Somn:

Sémnproblem &r vanligt forkommande hos barn med langvarig smérta och har ett tydligt samband
med nedstamdhet och funktionsbegransningar.

e Har barnet sémnstérningar eller somnsvarigheter, och hur ser dessa i sa fall ut
(insomningsproblem, frekventa uppvaknanden, for tidigt uppvaknande)?

e  Hur ser kvallsrutinerna ut?

e Forekommer dagyvila, inklusive tupplurar?

Naringsintag:

e Ater barnet frukost?

e Ater barnet lunch i skolan?

e Ater barnet regelbundet och niringsriktig mat?
e Forekommer rékning, alkohol, droger?

Social aktivitet och delaktighet:

e Har barnet vanner? Hur ofta umgas de? Fysiskt eller digitalt?
e Har barnet regelbundna sociala aktiviteter utanfor hemmet?
e Hur ser barnet p3 sin sociala situation? Ar hen néjd? Vad skulle hen vilja géra mer/mindre?

Familjefunktion:

e  Hur fungerar familjen i vardagen?

e Har familjen anpassat sina rutiner pa grund av barnets smarttillstand?

e Finns Iangvarig smarta eller liknande tillstand i familjen eller hos narstaende?

e Finns annan ohalsa, fysisk eller psykisk, i familjen?

e Finns andra sociala faktorer av betydelse for barnets vardag? Exempelvis vixelboende,
konflikt mellan vardnadshavare, missbruk (kant eller dolt) i familjen.

e Vem vander sig barnet till ndr hen behdver prata om nagot som ar jobbigt?

G. Resiliensfaktorer

Med resiliensfaktorer menas faktorer som utgér en gynnsam férutsattning for vidmakthallande av
vardagsfunktioner, struktur i vardagen, valbefinnande och halsa. Ibland benamns resiliensfaktorer
som friskfaktorer, buffertfaktorer eller motstandskraft. Foljande fragor kan stallas for att 6ka
forstaelsen for resiliens hos barnet i dess sammanhang:

e Finns det tillfdllen nar barnet mar bra? Beskriv exempel.

e Har barnet och familjen fardigheter att hantera smartan och dess konsekvenser i vardagen?

e Vilka motivationsfaktorer finns? | vilka situationer ar barnet motiverat att utfora aktiviteter
trots att dessa kan medféra 6kad smarta eller annat obehag?

e Far barnet ett adekvat stod av vardnadshavare att uppréatthalla viktiga funktioner i vardagen,
exempelvis skolndrvaro?

e Har barnet ett bra stdd i skolan, som understédjer medverkan och ansvarstagande?

e Har barnet vanner som betyder mycket? Umgas barnet med vannerna?
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H. Familjens férklaringsmodell och 6nskemal

e Vad tanker barnet och vardnadshavare om barnets smarttillstand, inklusive utlésande
handelser eller orsaker till smartan?

e Vilka férklaringsmodeller har barnet och familjen fatt avseende smarttillstandet?

e Vad efterfragar barnet och vardnadshavare for hjalp?

7.3 Olika satt att fa information

Informationsinhamtning sker i huvudsak genom samtal med barn och-vardnadshavare, antingen
separat eller gemensamt. Barn fran skolaldern ska erbjudas (del av) samtal i enrum utan
vardnadshavares narvaro. Ibland finns ett varde i att ocksa involvera andra personer med god inblick
i barnets smarthantering och vardagsfunktion.

Kartlaggningen kan kompletteras med sjalvskattningar. En mangd olika formular finns att tillga,
inklusive funktionsskattningar, smartskalor, smartteckning, dagbécker med mera. Anvand i forsta
hand aldersanpassade instrument, foretradesvis validerade svenska versioner. Valet av instrument
gors efter vad som &r relevant i det enskilda sammanhanget. Se Appendix fér exempel pa
skattningsinstrument.

Aven om barnet tidigare har traffat olika vardgivare ska man inte underskatta vikten av klinisk
undersokning, som bade ger god bild av barnets funktion och ar till hjalp for att 6ka barnets tilltro till
bedomningen.

For barn med storre paverkan pa vardagliga funktioner kravs ofta kompletterande psykosocial
utredning. Det kan exempelvis vara barn som har svarigheter att delta i skolan eller umgas med
kamrater, eller dar det férekommer en hog grad av oro och/eller neuropsykiatrisk samsjuklighet som
kan bidra till svarigheter i vardagen.

7.4 Sammanstillning och aterkoppling av utredning

En biopsykosocialt orienterad utredning bidrar med en helhetssyn genom att fanga centrala och
betydelsefulla faktorer som kan bidra till att ge en forstaelse for barnets smarttillstand och
vardagsfungerande.

Nér flera professioner samarbetar i utredningen ar det viktigt att den sammanstéllning som aterges
till barnet och vardnadshavaren ar samstammig, for att skapa trygghet och minska risken for
osdkerhet. En vasentlig del i detta &r att kommunicera en for patienten begriplig diagnos och/eller
forklaringsmodell. Aven journaldokumentationen behdver vara samstammig. Notera att ICD-10 bér
anvandas fér bedomning och diagnosnummer i vdntan pa ICD-11 dar specifika nummer for
smartdiagnoser kommer att finnas. Det ar ocksa viktigt att tydligt kommunicera de eventuella
problemomraden som identifierats i vardagen, bade fysiskt, psykiskt och socialt.

Aterkopplingen av utredningen ir i sig en viktig intervention, vilken bér genomféras med bade barnet
och vardnadshavare narvarande. Nar aterkopplingen sker pa ett begripligt satt kan det patagligt
minska den oro och fortsatt vardsékande som ofta blir konsekvenser nar begripliga
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forklaringsmodeller uteblir. Avsatt darfor ordentligt med tid for att mojliggora att aterkopplingen
genomfors med hog kvalitet.

For ytterligare information om utredning av langvarig smarta hanvisas till litteraturen. (9, 11)
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8. Behandling

8.1 Evidenslaget

Behandlingsforskningen inom omradet barn och unga med langvarig smarta har 6kat kraftigt de
senast decennierna. Dock finns fortfarande behov av ytterligare utvarderingar, exempelvis for vissa
specifika patientgrupper sdsom barn med langvarig smarta dar samsjuklighet forekommer.
Kombinationer av interventioner, olika typer av behandlingsformat (inklusive digitala interventioner)
och insatser till stod for familj och vardgivare dr exempel dar mera forskning ar nédvandigt.

| framtagandet av WHO:s globala riktlinjer for behandling av langvarig smérta hos barn och unga
sammanstalldes existerande forskning (2). Resultaten fran studier pa farmakologiska,
fysioterapeutiska och psykologiska interventioner presenteras i rapporten. Sammanfattningsvis
rapporteras att:

e Psykologisk behandling i form av kognitiv beteendeterapi (KBT) och Acceptance and
Commitment Therapy (ACT) dr de metoder som ar mest beforskade. Evidensen visar att
denna typ av behandling kan ha positiv effekt pa funktion (lag till mattlig tillforlitlighet). Den
psykologiska behandlingen kan ges saval vid fysiska moten, pa distans eller genom en
kombination av dessa (mattlig tillforlitlighet).

e Det finns viss evidens for fysioterapeutiska interventioner, bade som enskild insats och i
kombination med andra behandlingar (mycket lIag tillforlitlighet).

e Generellt har lakemedel vid langvarig smarta liten effekt och evidensen for lakemedel ar
svag. Opioider ska ej anvdndas i behandlingen av langvarig smarta hos barn, bortsett fran att
det kan vara aktuellt i samband med livets slutskede for ett barn som ar terminalt sjukt under
vissa specifika former.

8.2 Syfte och mal

Behandling av langvarig smarta hos barn ska utga fran ett biopsykosocialt foérhallningssatt och
vagledas av den information som framkommit under utredningen (2). Barnet och familjen ar en del
av teamet. Deras resurser ska inventeras och anvandas i behandlingen.

Behandlingen syftar till att stotta barnet och dess familj att hantera sin situation oavsett hur komplex
den ar. For framgangsrik behandling ar det viktigt att barnet, vardnadshavare och andra vardgivare
har en gemensam malbild och forstaelse for vilka behandlingseffekter som ar realistiska att uppna.
Behandlingsmal bor vara langsiktiga och fokusera pa att 6ka barnets resiliens, med andra ord
formagan att effektivt hantera symtom och obehag, fér att kunna bibehalla eller 6ka funktion och
livskvalitet.
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8.3 Behandlingens omfattning

Grunden for all behandling av barn och unga med langvarig smaérta ar ett validerande och respektfullt
bemotande samt information om vad langvarig smarta ar och hur man bor forhalla sig till den.

En klar och tydlig aterkoppling av utredningen ar en viktig del av behandlingen. Denna bor fa ta
ordentligt med tid, i syfte att barnet och vardnadshavarna ska kunna stélla fragor och fa méjlighet till
fortydligande.

Insatser riktade till vardnadshavare i syfte att 6ka férmagan att stotta barnet mot 6kad funktion och
livskvalitet kan ingd som del i behandlingen. Aven syskonaspekter kan behéva beaktas (2).

Beroende pa smartproblemens karaktar, komplexitet och paverkan pa vardagen kan olika nivaer av
insatser behovas (Figur 1).

A. Aterkoppling och radgivning

For vissa barn med en relativt |ag paverkan pa vardagsfunktion och livskvalitet kan aterkopplingen av
utredning samt ett kortare samtal med forklaringsmodell av barnets smarttillstand racka for att
hjalpa barnet aterga till aktiviteter utan nagra ytterligare insatser.

Ett sadant samtal kan fokusera pa att langvarig smarta ar vanligt, att smartan inte ar farlig, och att
man bor efterstrava att bibehalla sina vardagliga rutiner inklusive skola, fritidsaktiviteter och
umgange med vanner dven om det medfor situationer som riskerar att 6ka smartan.

B. Smartutbildning

Att fa en forklaring av sitt tillstand pa en niva som ar anpassad efter alder och utveckling, ofta vid
upprepade tillfdllen kan leda till en betydande minskning av oro och negativa tankar kring smarta.
Detta kan i sin tur medféra att smadrtan inte uppmarksammas i samma utstrackning, for att den inte
upplevs lika hotfull, vilket kan leda till att symtomen upplevs mindre kraftiga och/eller frekventa.

Okad kunskap om smartan och de féljdproblem i form av sémnsvarigheter, problem att koncentrera
sig eller ett motstand mot att géra sddant som upplevs obehagligt pa grund av risken for 6kad smarta
kan patagligt 6ka féljsamheten i behandlingsinsatserna. Forslag pa vad som kan inga i
smartutbildningen:

e skillnader mellan akut och langvarig smarta

e oOkad smartkanslighet pa grund av en uppreglering av smartsystemets reaktivitet
(sensitisering)

e smartans paverkan pa humor, trotthet och koncentration

e smartans funktion och upplevda hotvarde (fa oss att undvika saker som kan vara farliga)

e svarigheten att vélja eller kontrollera tankar och kdnslor

¢ mojligheten att vélja och paverka sin situation genom sitt handlande och agerande

e viardet av att bibehalla ateruppta eller skapa rutiner avseende sémn, mat, skola, fysiska och
sociala aktiviteter.
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Vad som kan inga i utbildningsinsatser vid langvarig smarta hos barn beskrivs mer utforligt i ett flertal
artiklar och bokkapitel (9, 11, 12).

C. Strukturerat behandlingsprogram

Nar barnet uppvisar storre funktionsnedsattningar eller mer komplexa problem kravs ofta mer
omfattande behandlingsinsatser.

En tydligt strukturerad och systematisk intervention i syfte att 6ka patientens resiliens, funktion och
halsorelaterad livskvalitet bor utga fran evidensbaserade principer och interventioner, exempelvis
KBT/ACT (13) och graderad traning (2, 14, 15). Denna typ av interventioner fér 6kad livskvalitet och
funktion kan utféras av en eller flera vardgivare. Specifika och relevanta behandlingsmal satts upp
tillsammans med barnet och familjen. Teamet runt barnet (inklusive vardnadshavarna) stottar
darefter barnet i att gradvis 6ka malaktiviteter, ocksa nar dessa medfor en 6kning av smartan.

Normalitet i basala behov sasom fungerande s6mn, néringsriktig regelbunden kost, fysisk aktivitet,
fungerande skolgang och omsorg behover uppnas. Om barnets basala behov inte ar tillgodosedda
bor dessa faktorer prioriteras. Utover sedvanliga rad kring detta kravs ofta aktiva interventioner for
att barnet och familjen ska kunna implementera dem i sin vardag.

D. Interdisciplindr smartrehabilitering

Ibland &r funktionsbegransningarna sa allvarliga och problemen sa komplexa eller svara att férandra
att en mycket omfattande insats kravs. Dock, under férutsattning att adekvata insatser enligt ovan
finns tillgdngliga ar detta nodvandigt endast for en liten andel patienter.

Interdisciplindr multimodal smértrehabilitering bor ske i fast sammansatta team som jobbar utifran
en gemensam behandlingsmodell. Behandling i detta format bor erbjudas barn med stor
funktionspaverkan relaterad till sin langvariga smarta och dar problemen dr komplexa och/eller det
forekommer patagliga svarigheter att uppna beteendeférandringar och 6kad funktionsférmaga (16).

Interdisciplinar
smartrehabilitering

Strukturerat
behandlingsprogram

Smartutbildning

Aterkoppling och radgivning

Figur 1. Olika omfattning av insatser kan behdvas beroende pa problemens svarighet, komplexitet och
funktionspaverkan.
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8.4 Identifiera behov av mer omfattande insatser

Att identifiera vilka barn som har behov av mer omfattande behandlingsinsatser ar av stor vikt och
bor ske sa tidigt som maijligt (17). Faktorer som indikerar en risk for dalig féljsamhet och
otillfredsstallande behandlingsutfall, och som darfor bér uppmarksammas tidigt i processen for att
eventuellt initiera mer omfattande insatser kan vara:

e stor paverkan pa vardagen

e hog skolfranvaro

¢ minskat socialt umgdnge med jamnariga

e minskade fritidsaktiviteter

e undvikande av situationer och aktiviteter som riskerar att 6ka smartan

e oOkad smartkanslighet (ont pa flera stallen, uttalad allodyni)

o fysisk funktionsnedsattning och/eller rorelseinskrankning pa grund av smarta

e mycket negativa tankar om smartan och framtiden (katastrofiering), hos barn och
vardnadshavare

e betydande oro relaterad till smartan, hos barnet eller vardnadshavarna.

8.4.1 Farmakologisk behandling

Farmakologisk behandling kan anvéndas vid vissa specifika smarttillstand och ibland fungera som ett
stdd i arbetet med att 6ka funktion och livskvalitet, dar symtomreducerande insatser inklusive
medicinering, kan utgora ett komplement till beteendeorienterade insatser. For preparatval,
dosering och ytterligare information om enskilda lakemedel hanvisas till ePed, FASS och
Lakemedelsverkets sammanstallning och behandlingsrekommendationer vid langvarig smarta hos
barn och vuxna (18).

For att anvanda lakemedel som del i behandling av langvarig smarta hos barn krévs erfarenhet av
lakemedlet och dess anvandning i patientgruppen. Saknas detta bor erfaren kompetens konsulteras
alternativt ska behandling med lakemedel ej ske.

8.5 Samsjuklighet och samtidigt forekommande problem

Langvarig smarta ar definitionsmassigt ett komplext tillstand dér flera olika smartmekanismer kan
forekomma och dér ett flertal faktorer kan paverka saval smartan som férmagan att hantera den.
Dessa faktorer kan vara relaterade till varandra, och manga ganger kan de 6vergripande malen
uppnas utan att varje enskild faktor maste adresseras separat.

Ibland framkommer, i utredningen eller under pagaende behandling, andra patagliga problem eller
samsjuklighet. Det &r viktigt att behandlingsinsatserna koordineras och prioriteras utifran behov och
mojligheterna att kombinera olika atgarder. Psykiatrisk samsjuklighet liksom neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar behover ibland beddmas och behandlas innan, eller parallellt med,
smartrehabiliterande insatser. Exempelvis kan det vara prioriterat att fa till en fungerande skolgang
och sémn, eller att fa ett atstorningsbeteende under kontroll innan andra insatser initieras.
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8.6 Samordning mellan vardaktorer

Framgangsrik behandling forutsatter tillrackliga kunskaper om langvarig smarta, organisatoriska
forutsattningar, tillrackligt med tid samt majlighet till kontinuitet.

Om flera aktorer ar involverade maste dessa samverka for att sakerstélla koordinerade insatser och
kongruenta budskap och behandlingsmal. Detta géller i synnerhet om det finns flera behandlande
vardgivare. Samverkan sdkerstaller samsyn och att alla stéttar barnet i samma riktning, samt att all
betydelsefull information beaktas. Samverkan mellan vardgivare och skolan &r ofta av stor vikt.

Vilken kompetens och profession som finns tillganglig i behandlingsarbetet beror pa det
vardsammanhang som barnet befinner sig i. Avgérande for maojligheten till en god effekt av
insatserna ar vad som gors och hur valorganiserad insatsen ar, inte vem eller vilka professioner som
medverkar. Alla professioner besitter unik expertis i vissa avseenden, men en stor del av den kunskap
och fardighet som kravs for ett gott omhandertagande av barn och ungdomar med langvarig smarta
kan genom erfarenhet och vidareutbildning inom relevanta omraden férekomma bland de flesta
vardyrken.

8.7 Utviardera kontinuerligt effekterna av behandlingsinsatsen

Behandlingsinsatser ska systematiskt och kontinuerligt utvarderas utifran formulerade malsattningar.
Detta ar vardefullt for bade behandlare, patient och vardnadshavare och mojliggor valgrundade
beslut om nagot behover dndras eller om insatserna kan eller bor avslutas pa grund av att tillracklig
effekt har uppnatts. Ineffektiva insatser dar ingen forbattring sker bor avslutas.

Se appendix for forslag pa frageformular utvecklade for barn med langvarig smarta.

8.8 Bristande foljsamhet eller utebliven effekt av behandlingen

Det ar viktigt att ha med sig att det inte 4r genom att komma pa mottagningsbesdk som barnet nar
behandlingsresultat, utan genom de férandringar som sker mellan besdken. Ibland stannar
vardinsatsen av pa grund av avbokningar och uteblivna besok. Uppgiften for vardgivaren blir da att
dokumentera att planerad vard inte blivit av, forsoka forsta vad som ligger bakom detta och
uppmuntra framtida kontakt.

Ibland avbojer familjen utredning och behandling av langvarig smarta for sitt barn. Kanske har
familjen daliga erfarenheter av tidigare vardkontakter, tror inte att det hjalper eller sa finns det
andra, storre, problem i familjen. Det kan ocksa vara att familjen inte tror pa férklaringsmodellen och
behandlingen, eller att de driver vidare att barnet inte ar fardigutredd. Patientansvarig vardgivare
maste vidmakthalla en kontakt for att folja upp och forséka motivera insatser. Med tillgang till ett
multiprofessionellt team kan olika kontaktvagar utnyttjas for att minska risken for att vacka
ytterligare motstand. Elevhalsans medicinska insats kan ocksa vara en bra samverkanspartner.

Det far inte finnas tveksamheter kring barnets rattighet att fa adekvata insatser vid
funktionsnedsattande tillstand. Ibland ar barnets medicinska och sociala situation sa allvarlig att en
utebliven kontakt motiverar anmalan enligt socialtjanstlagen.
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9. Uppfdljning

9.1 Mal med uppféljningen
Malet med uppféljning av behandling ar att

1. utvardera effekt av behandlingen
2. utvardera ndjdhet med behandlingen
3. skapa underlag kvalitetsuppféljning, utveckling och forskning.

1. Har behandling och andra atgéarder fatt forvintad effekt pa de specifika behandlingsmal som
satts upp?

Utvardera behandlingsinsats och mal, till exempel fysisk, psykisk och social funktion, skolnarvaro,

smarta. Lat barnet och foraldrarna beskriva forandringar jamfort med fore behandling. Anvéand

validerade skattningsinstrument som mater syftet med interventionen. [6, 18, 19]

De skattningsformuldr som anvénts i bedomning och/eller behandling ska féljas upp for bade barn
och foraldrar. Utvarderingen ska ske fore (baslinje), under och efter behandling. Utvardera om
barnet har haft méjlighet att ta del av planerad behandling och atgérder. F6lj upp om det har tillstott
komplikationer och/eller barnet har fatt sarskilda symtom.

2. Ar patienten néjd med behandlingen?
Ge patient och foraldrar mojlighet att delge sina upplevelser av behandling och bemdtande skriftligt
och/eller muntligt.

3. Skapa forutsattningar for utveckling och forskning?

Uppfoljning av mal och atgarder skapar forutsattningar for kontinuerligt forbattringsarbete. Idag
finns inga nationella register for diagnostik, behandling och uppfdljning for barn och ungdomar med
langvarig smarta, vilket férsvarar vetenskaplig uppfoljning och utveckling.

9.2 Ansvar och uppfoljningsrekommendationer

Det ska vara faststallt vem eller vilka som ansvarar for uppféljning och eventuell receptférskrivning.
Patienten ska informeras om vem som har ansvaret.
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10. Kvalitetsindikatorer

2023-06-16

10.1 Kvalitetsindikatorer och malnivaer

Beddmningen &r att dessa indikatorer fangar barn och unga med langvarig smarta och att de &r
matbara. Urvalet av patienter ar sannolikt specifikt men sensitiviteten av urvalet lagt. Andra
indikatorer diskuterades men ansags svara att mata eller alltfor komplexa for att begrénsa gruppen

till de personer som star i fokus. | ICD-10 tillgdngliga diagnoskoder ar begransande for ett battre urval

av patienter. Kvalitetsmatningen kan troligtvis forbattras vid inférande av ICD-11.

Tabell 1. Kvalitetsindikatorer.

Patientgrupp Taljardefinition —"Recept"
fér grunddokumentation -
tiljare

Namnardefinition — "Recept" for
grunddokumentation — namnare

Andel patienter med | Antal patienter enligt
langvarig smarta som | namnarens beskrivning som
upplever att de ar angett svar 4 ("?") eller 5
noéjda med den vard ("Ja, helt och hallet") pa

de erhaller (PREM) fragan "Ar du néjd med hur
du far hjalp med din
langvariga smarta" i
Nationella patientenkaten 1
ar (+/- x manader?) efter
forsta diagnos.

Antal patienter 6 till 17 ar med
huvuddiagnos enligt nedan under
matperioden (cirka 12 manader bakat i
tiden) och som 24 manader innan dess
inte har nagon sadan diagnos

ICD-10-SE:

R52.1 Kronisk behandlingsresistent
smarta

R52.2 Annan kronisk smarta eller vark
R52.9 Smarta eller vark, ospecificerad
M25.5 Ledvark

M79.6 Extremitetssmarta

R10 Abdominell smaérta

G44, R51 Huvudvark vid minst 3 fysiska
kontakter senaste 12 manaderna

Galler kontakt i primarvard och
specialiserad vard och som har svarat pa
fragan " Ar du ndjd med hur du far hjilp
med din langvariga smarta ”i Nationella
patientenkaten.
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Patientgrupp Taljardefinition —"Recept" Namnardefinition — "Recept" for
for grunddokumentation — | grunddokumentation — namnare
tiljare

Andel och eller antal | Antal patienter enligt Antal patienter 6 till 17 ar med

patienter med namnarens beskrivning som | huvuddiagnos enligt nedan under

langvarig smarta som | vid forsta vardkontakt med métperioden (de senaste 12 manaderna)
fatt diagnosanpassad | huvuddiagnos enligt nedan pa akuten eller i priméarvard
information vid forsta | fatt diagnosanpassad

kontakt med varden information ICD-10-SE:
R52.1 Kronisk behandlingsresistent
ICD-10-SE: smarta
R52.1 Kronisk behandlings- | R52.2 Annan kronisk smarta eller vark
resistent smdrta R52.9 Smarta eller vark, ospecificerad
R52.2 Annan kronisk smarta | G44.2 Spanningshuvudvirk vid minst 3
eller vark fysiska kontakter senaste 12 manaderna

R52.9 Smarta eller vark,
ospecificerad

G44.2 Spanningshuvudvark
vid minst 3 fysiska kontakter
senaste 12 manaderna

KVA:

Qvoo7
Information/undervisning
om halsoproblem
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11. Underlag for nivastrukturering

11.1 Vardkedjor och ansvarsférdelning

En god smartvard kraver att akut smarta behandlas adekvat sa att risken for att utveckla langvarig
smarta minskar. Det dr ocksa av stor vikt med en fast vardkontakt vid langvarig smérta da
kontinuitet, férutsdagbarhet och fértroende ar forutsattningar for gott behandlingsresultat. Bilden vid
langvarig smarta ar ofta komplex och hdansyn maste tas till att denna patientgrupp ar mer tidsmassigt
resurskravande an genomsnittet.

Samorganisering, och eventuell samlokalisering, av verksamheter som handlagger akut och langvarig
smarta bor efterstravas, liksom samarbete med smartvard for vuxna. Syftet med samordningen ar att
sdkra 6msesidig kompetensutveckling och kollegialt stod. Detta kan ocksa ge forutsattningar for att
forebygga att barn och ungdom med akut smarta utvecklar langvarig smarta, samt férbattra
smartvarden for de barn med langvarig sméarta som aven drabbas av en akut smérta. Hur 6vergangen
mellan barnsjukvarden och vuxensjukvarden gar till behdver struktureras och tydliggoras da
forekomsten av smaérta hos barn och ungdomar 6kar med barnets alder. Detta tillsammans med att
behandlingarna ofta tar lang tid innebar att det kan bli ett glapp i varden nar personen med smarta
fyller 18 ar. Detta glapp, eller oron infor detta vardglapp, kan vara stressande for individen och kan i
sig kan forsamra smarttillstandet.

Barn med langvarig smarta behover fa sin langvariga smarta identifierad tidigt och darefter erbjudas
behandling i enlighet med detta vardprogram for att bryta dysfunktionella smartbeteenden sa tidigt
som moijligt. For detta kravs kunskap och samverkan mellan de olika nivaer som finns inom
sjukvarden samt externa aktérer dar familjer kan fa stottning. De nivaer som avses ar
barnhalsovarden, elevhilsans medicinska insats, primarvarden och specialistsjukvarden. | nulaget
finns i Sverige inte kompetenscentrum for barn och ungdomar med langvarig smérta, nagot som
detta vardprogram anser bor finnas. Den regionala hélso- och sjukvarden behdéver ocksa samverka
med socialtjansten och med kommunal halso- och sjukvard.

11.2 Regional organisation

Hur varden kring langvarig smarta ska organiseras i varje region maste anpassas beroende pa de
lokala forutsattningarna. Oavsett kravs en tydlig samverkan for ett strukturerat omhandertagande
och informationsoverforing mellan olika vardnivaer och organisationer. Varje region maste ocksa
tydliggora specialistvardens roll i utredningar och behandling. Det behdver ocksa vara tydligt vilken
vardgivare som ansvarar for samordning genom att till exempel kalla till SIP-m6ten nér det finns flera
vardgivare involverade, och hur informationsdverféringen ska ske i samband med avslutande av en
vardkontakt.

Narhetsprincipen bor efterstravas for att underlatta for familjerna, men mottagningens kompetens
och majlighet till Iangsiktig behandling &r minst lika viktig. Samverkansinsatser kravs ocksa med
socialtjansten och kommunal hélso- och sjukvard kring barn med langvarig sméarta som behéver
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sarskilt stod, till exempel pa grund av funktionsnedsattningar (fysiska, psykologiska eller
neuropsykiatriska), eller for de familjer dar vardnadshavare har bristande formaga att tillgodose
barnets behov.

Langvarig smarta kan innebara att vardbehovet varierar 6ver tid. Basutredningen och den
efterféljande behandlingen kan ske i priméarvard eller i den specialiserade varden beroende pa hur
vardkedjan ar uppbyggd. | manga regioner bygger vardkedjan pa generella uppdrag till barn- och
ungdomsmedicinska mottagningar med stod fran en eller flera specialistmottagningar knutna till
barnsjukhus pa en hégre vardniva. En hierarkisk uppbyggnad kan skapa oklara forvantningar samt
gransdragningsproblematik bade utifran den enskilde patientens och de olika vardaktérernas
perspektiv.

En risk med att lagga uppdrag hos manga aktorer kan vara svarigheter att etablera och uppratthalla
ett fungerande multiprofessionellt team -vilket &r en forutsattning fér en framgangsrik behandling i
komplexa smartsituationer. Varden kan ocksa organiseras utifran nagra geografiskt spridda
specialiserade enheter. Med ett storre patientunderlag bor det vara enklare att etablera varaktiga
team som pa ett battre satt kan uppratthalla hog kompetens och sammansvetsat arbetssatt som kan
individualiseras utifran den enskilda familjens behov, barnets alder och smarttillstandets
komplexitet. For att kunna ta ett helhetsansvar for dessa individer kravs stora resurser, varfor
specialistcentra ocksa kan behéva begrédnsa sina ataganden till specifika avgransade insatser som
konsultativt stod till den fasta vardkontakten.

Oavsett hur varden organiseras kring ett barn med langvarig smarta ar det viktigt att klarlagga
arbetsférdelning, roller och malsattning vardgivare emellan och dérefter kommunicera detta till
barnet med vardnadshavare sa det blir tydligt for dem hur barnets vard ar organiserad.

11.3 Nationell organisation

Det ar av stor vikt att de specialiserade enheter som finns, eller bor finnas, har gemensamma
kontaktytor for att félja kunskapsutvecklingen, utbyta erfarenheter, fraimja utveckling och
harmonisera erbjuden vard i landets olika delar. Detta bor ske genom nationell samordning. Det
behover ocksa finnas specialiserade enheter, eller kompetenscentrum, som verkar som
kunskapsresurs for andra vardgivare, bedriver forskning och har ett utbildningsansvar gentemot saval
professionella som beslutsfattare och allmdnheten. Det vore ocksa av stort varde att skapa ett
nationellt kvalitetsregister som skulle kunna kvalitetssdkra och underlatta vidareutveckling av varden
samt underlatta forskning.
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13. Nationell arbetsgrupp for barn och
ungdomar med langvarig smarta

13.1 Nationella arbetsgruppens sammansattning

Den nationella arbetsgruppen bestar av representanter fran sjukvardsregionerna samt patient-
foretradare och har tillsatts av Nationellt programomrade (NPO) barns och ungdomars hilsa.

Arbetsgruppen ar utsedd av NPO barns och ungdomars halsa som utgérs av representanter fran
foljande sjukvardsregioner, sjukvardsregion Mellansverige, sjukvardsregion Stockholm-Gotland,
Vastra sjukvardsregionen, Sydostra sjukvardsregionen, Sodra sjukvardsregionen. Vidare har
arbetsgruppen representerats av Gislaveds kommun och brukarrepresentant fran Unga reumatiker.

Gruppen ar multiprofessionell med kompetens inom fysioterapi, omvardnad, psykologi, arbetsterapi
och medicin med gemensamt bred klinisk och akademisk erfarenhet. Patientperspektivet har belysts
genom patientforetradare i arbetsgruppen.

13.2 Nationella arbetsgruppens ordférande och medlemmar

Ordférande

Eva Gave, universitetsadjunkt, fysioterapeut, specialist i pediatrisk fysioterapi, Smartcentrum
Akademiska sjukhuset, Institutionen for kvinnor och barns halsa, Uppsala universitet, Sjukvardsregion
Mellansverige.

Arbetsgruppens medlemmar

e Ulla Caverius, doktorand, 6verlakare, specialist inom smartlindring samt anestesi och
intensivvard, Barn- och ungdomsmottagning smarta, Skanes universitetssjukhus, Sédra
sjukvardsregionen.

e Malin Lanzinger, doktorand, fysioterapeut, specialist inom smarta och smartrehabilitering,
Barn-och ungdomsmottagning smarta, Skanes universitetssjukhus, Sodra sjukvardsregionen.

e Ellen Odéus, doktorand, arbetsterapeut, specialist arbetsterapi barn, Enheten for
arbetsterapi och fysioterapi barn, Drottning Silvas barnsjukhus, Vastra sjukvardsregionen.

e Cecilia Grinsvall, med dr, ST-lakare i barn-och ungdomsmedicin, Drottning Silvias
barnsjukhus, ST-lakare i smartlindring, Smartcentrum, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Vastra sjukvardsregionen.

e Gunilla Ekstrom, skolskoterska, Gislaveds kommun.

e Karin Berg, smartsjukskoterska, Barnsmartenheten, Universitetssjukhuset i Linképing,
Sydostra sjukvardsregionen.

e Philipp Mittermaier, specialistldkare i smartlindring samt anestesi och intensivvard,
Barnsmartenheten, Astrid Lindgrens barnsjukhus/ Karolinska universitetssjukhuset,
Sjukvardsregion Stockholm-Gotland.
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e Rikard Wicksell, professor och forskargruppledare, Institutionen for klinisk neurovetenskap,
psykolog och FoU-ansvarig, Smartkliniken Capio S:t Gérans sjukhus, Sjukvardsregion
Stockholm-Gotland.

Processledare

e Martina Larsson, barnsjukskoterska, Region Jonkdping, Syddstra sjukvardsregionen.

Tidigare medlemmar i vardprogramgruppen

e Madeleine Beerman, patientrepresentant for Unga reumatiker (till och med september
2021)

e Camilla Wiwe Lipsker, med dr, psykolog, sjukvardsregion Stockholm-Gotland (till och med
september 2021)

13.3 Jav och andra bindningar

Inga javsbindningar har rapporterats fran gruppen.

13.5 Vardprogrammets forankring

Vardprogrammet har utarbetats pa uppdrag av NPO barns och ungdomars halsa, vilken utsett Eva
Gave till vardprogramgruppens ordférande.

Efter sammanstallning av de inkomna synpunkterna och revidering som foljd av den forsta
remissrundan, har vardprogrammet skickats pa ytterligare en remissrunda.

Arbetsgruppen har i enligt med det generiska ramverket haft en intern remissrunda dar kliniker och
organisationer har haft maéjlighet att lamna synpunkter pa vardprogrammets innehall.

Efter den forsta remissrundan gjordes en sammanstallning av de inkomna synpunkterna med
efterféljande revidering.

Dérefter har vardprogrammet skickats pa ytterligare en andra remissrunda vilken varade under tre
manader.

Efter den andra remissrundan har vardprogrammet ytterligare bearbetats och slutligen godkants av
NPO barns och ungdomars halsa.
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Appendix: Skattningsinstrument

Urval av instrument som kan anvandas fér bedémning och behandlingsutvardering for barn och
ungdomar med langvarig smarta. Dessa instrument bor ses som forslag, och ar framtagna utifran en

sammanvagning mellan klinisk relevans, psykometrisk utvardering och tillgénglighet pa svenska.

Valet av vilket eller vilka instrument som ska anvandas gors utifran vad som &r relevant i det enskilda

sammanhanget.

Skattningsinstrument till barn/ungdom

Tabell 2. Sjalvskattningsskalor

Variabel Formular

Referens

NRS
Numeric Rating Scale

Smartintensitet

CAS
Color Analogue Scale

Wicksell RK, Olsson GL, Hayes SC. Mediators of
change in acceptance and commitment therapy
for pediatric chronic pain. Pain.
2011;152(12):2792-801.

Birnie KA, Hundert AS, Lalloo C, Nguyen C,
Stinson JN. Recommendations for selection of
self-report pain intensity measures in children
and adolescents: a systematic review and quality
assessment of measurement properties. Pain.
2019 Jan;160(1):5-18.

Smartlokalisation Smartteckning

von Baeyer CL, Lin V, Seidman LC, Tsao JC, Zeltzer
LK. Pain charts (body maps or manikins) in
assessment of the location of pediatric pain. Pain
Manag. 2011;1(1):61-8.

PedsQlL
Pediatric Quality of Life

Livskvalitet. Subskalor:
fysisk, emotionell, social
och skolrelaterad

Petersen S, Hagglof BL, Bergstrom El. Impaired
health-related quality of life in children with
recurrent pain. Pediatrics. 2009;124(4):e759-67.

funktion
Smartrelaterad oro PRS Wicksell RK, Olsson GL, Hayes SC. Mediators of
Pain Reactivity Scale change in acceptance and commitment therapy
for pediatric chronic pain. Pain.
2011;152(12):2792-801.
Katastrofiering PCS Cederberg JT, Weineland S, Dahl J, Ljungman G. A
Pain Catastrophizing preliminary validation of the Swedish version of
Scale for children the Pain Catastrophizing Scale for Children (PCS-
C) for children and adolescents with cancer. J
Pain Res. 2019 Jun 6;12:1803-1811. doi:
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10.2147/JPR.S191378. PMID: 31239758; PMCID:
PMC6559773.

Insomnia Severity Index

Depression CES-DC Olsson G, von Knorring AL. Depression among
Center for Epidemiologic | Swedish adolescents measured
Studies Depression Scale | by the self-rating scale center for epidemiology
studies-depression child (CESDC).
Eur Child Adolesc Psychiatry 1997;6:81-7.
Angest SCARED-R Ivarsson T, Skarphedinsson G, Andersson M,
Screen for Child Anxiety | Jarbin H. The Validity of the Screen for Child
Related Emotional Anxiety Related Emotional Disorders Revised
Disorder Revised (SCARED-R) Scale and Sub-Scales in Swedish
Youth. Child Psychiatry Hum Dev. 2018;49(2):234-
43,
Sémn ISI Kanstrup M, Holmstrom L, Ringstrom R, Wicksell

RK. Insomnia in paediatric chronic pain and its
impact on depression and functional disability.
European journal of pain. 2014;18(8):1094-102.

Smartans paverkan pa
vardagen

Pl
Pain Interference Index

Holmstrom L, Kemani MK, Kanstrup M, Wicksell
RK. Evaluating the Statistical Properties of the
Pain Interference Index in Children and
Adolescents with Chronic Pain. Journal of
developmental and behavioral pediatrics : JDBP.
2015;36(6):450-4.

Psykologisk flexibilitet;
undvikande & kognitiv
fusion

PIPS Psycological
Inflexibility in Pain Scale

Wicksell RK, Lekander M, Sorjonen K, Olsson GL.
The Psychological Inflexibility in Pain Scale (PIPS)-
-statistical properties and model fit of an
instrument to assess change processes in pain
related disability. Eur J Pain. 2010
Aug;14(7):771.e1-14.
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Skattningsinstrument till foraldrar

Tabell 3. Sjalvskattningsskalor

Variabel Formular Referens
Oro for sitt barns PRS Wicksell RK, Olsson GL, Hayes SC. Mediators of
smarta Pain Reactivity Scale change in acceptance and commitment therapy

for pediatric chronic pain. Pain.
2011;152(12):2792-801.

Psykologisk PPFQ-10 Wiwe Lipsker C, Kanstrup M, Holmstrom L,
flexibilitet hos Parental Psychological Kemani M, Wicksell RK. The Parent Psychological
foraldrar gallande Flexibility Questionnaire Flexibility Questionnaire (PPFQ): Item Reduction
barnets smarta. and Validation in a Clinical Sample of Swedish
Parents of Children with Chronic Pain. Children.
2016;3(4).
Katastrofiering PCS Cederberg JT, Weineland S, Dahl J, Ljungman G.
Pain Catastrophizing Scale | Validation of the Swedish version of the Pain
for parents Catastrophizing Scale for Parents (PCS-P) for

parents of children with cancer. J Pain Res. 2019
Mar 18; 12:1017-1023.

Tabell 4. Skattning av foraldrar by proxy (om sitt barn)

Variabel Instrument Normvarden

Livskvalitet PedsQL-p Petersen S, Hagglof BL, Bergstrom El. Impaired

Subskalor: fysisk, Pediatric Quality of Life health-related quality of life in children with

emotionell, social recurrent pain. Pediatrics. 2009;124(4):e759-67.

och skolrelaterad

funktion

Smartans paverkan Pll-p Martin S, Nelson Schmitt S, Wolters PL, Abel B,

pa vardagen Pain Interference Index Toledo-Tamula MA, Baldwin A, Wicksell RK,
Merchant M, Widemann B. Development and
validation of the English Pain Interference Index
and Pain Interference Index-Parent report. Pain
Med. 2015 Feb;16(2):367-73.
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