Konsekvensbeskrivning for nationellt
vardprogram for barn och ungdomar med
langvarig smarta

Nationellt programomrade barns och ungdomars hélsa

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Konsekvensbeskrivning for vardprogram for barn och ungdomar med langvarig smarta 2023-06-19

Datum Version/beskrivning av férindring
2023-06-19 | Version 1

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Konsekvensbeskrivning for vardprogram for barn och ungdomar med langvarig smarta 2023-06-19

Innehallsforteckning

SAMMANTATENING ..oeviiiii s sssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnssnnnns 4
1. Om KonsekvensbeskriVNINGEN .........cuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeieieeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeseeeeesessssssssssssssssssssssssssssasees 4
2. KONSEKVENSET .ccvreiiiiintiiiiiieeiiiieeeiiisiteescsseessissseesssssesssssseesssssseessssssesssssssesssssseessssssessssssnesssssseessssanesssns 5
2.1 (0 3o =1 1 Y13V 5
2.2 Nytta eller risker fOr INAIVIAEN ... e et e e e e e e e e e e e e e aaraae s 5
2.3 | ] I 1 011 =T (U UUU 6
2.4 Verksamhet 0Ch OrganiSation .........cc.ceeieciiiicciie e re e e et e e e ssae e e e snaaee e snreeeenns 6
25 o R A g T Lo [T SO P PP PTPRPRRPRTOPROPPORIN 7
2.6 (o] Y o=y L= o 1) fo YT o[ o1 o = U UUUP 7
2.7 Paverkan pa andra KUNSKaPSSTOU.........uiieiuiiiieiiie ettt et e et e e et e e e e aaee e eareaaan 8
2.8 Paverkan pa andra nyckelfragor i hdlso- och sjukvarden..........cccocooeeeeiiiiiciiie e, 8
2.9 LT o o) o] | o T1 =SS 8
2.10  OVIiZA KONSEKVENSET .....cvvvieveeicteceeeectestete ettt et ese et seetesaessetestese et e stessesestensesestessasestensessssensereseenes 9
TR 01 =T = 4 1= 9

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Konsekvensbeskrivning for vardprogram for barn och ungdomar med langvarig smarta 2023-06-19

Sammanfattning

| den kartlaggning av patientupplevelser som ligger till grund for vardprogrammet framkommer
upplevelser av brister avseende organisation, kunskap, samordning, tillganglighet och kontinuitet i
motet med varden och andra aktorer. Om vardprogrammet f6ljs forvantas patienternas upplevelse
av att bli trodda, lyssnade pa och deras mojlighet att fa ratt behandling inom rimlig tid forbéttras.

1. Om konsekvensbeskrivhingen

Nationell arbetsgrupp (NAG) langvarig smarta hos barn och ungdomar ansvarar for
konsekvensbeskrivningen.

Nationellt programomrade (NPO) barns och ungdomars hélsa har godkédnt konsekvensbeskrivningen.
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2. Konsekvenser

2.1 Omfattning

Langvarig smarta beskrivs idag som ett tillstand som skiljer sig fran akut smarta i orsak och
konsekvenser. Bade behandlare och patienter betraktar och hanterar ofta langvarig smarta pa ett
liknande satt som de forhaller sig till akut smarta, vilket kan leda till felaktiga férklaringar och
behandlingar samt till negativa forvantningar och upplevelser hos bade patient, familj och
vardpersonal.

Langvarig smarta hos barn och unga ar vanligt férekommande. Det &r svart att avgora exakt
forekomst, vilket kan forklaras av att olika definitioner och bedémningsinstrument anvands (1).
Tillgangliga studier anger att langvarig smarta forekommer hos sa manga som vart fjarde barn, enligt
vissa studier anges annu hogre andel. En betydande andel anger smartproblematik av sadan dignitet
att vardagslivet paverkas negativt. (1, 2)

Detta vardprogram omfattar patientens hela vardforlopp inom olika specialiteter och vardnivaer.

2.2 Nytta eller risker for individen

Vardprogrammet beddéms férbattra utredning, behandling och uppféljning av barn och ungdomar
med langvarig smarta i Sverige.

Vardprogrammet avser att 6ka kunskapen om langvarig smarta hos barn och unga, och uppmuntra
till samverkan och dialog mellan patient, vardnadshavare, vardgivare och skola i syfte att forbattra
omhandertagandet samt minska oro, otrygghet och osdkerhet.

Implementering av vardprogrammet kraver tillgang till organisation och kompetens pa alla
vardnivaer for att optimera de insatser som respektive patient behéver, och géller saval priméarvard,
specialistvard, 6ppenvard och slutenvard.

Langvarig smarta forekommer i de flesta medicinska omraden. | nulaget tillhor dock inte langvarig
smaérta hos barn och ungdomar nagot specifikt medicinskt omrade, vilket riskerar att paverka
verksamhetsutveckling och resursprioritering negativt. Vardprogrammet vill vara tydliga med att
ansvar for omhandertagande ligger pa alla enheter som moter barn med langvarig smarta; samtliga
enheter maste ta ansvar utifran sin patientgrupp, vardniva och plats i behandlingspyramiden, som
beskrivs narmare i behandlingsavsnittet.

En langsiktigt hallbar implementering kraver att varden i regionerna organiseras sa att
vardprogrammet kan féljas samt att utbildningsbehov tillgodoses. Vid avsaknad av sadan
organisation och kompetensforsérjning kan patientvarden for denna grupp brista.

Vardprogrammet beddéms inte medfdra nagra risker for individen.
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En strukturerad uppdatering av vardprogrammet kravs for att sakerstalla dess giltighet.

2.3 Etiska aspekter

Vardprogrammets 6vergripande syfte ar att tillgodose behovet av god och jamlik vard.

Vardprogrammet bedéms inte medfora risker avseende individens autonomi och integritet, eller
undantrdangningseffekter pa andra patientgrupper.

Vardprogrammet beddms heller inte medféra konsekvenser for prioriteringsgrunder eller
jamlikhetsperspektiv.

Dock forekommer en risk for ojamlik vard i de regioner som inte erbjuder det omhandertagande som
foreslas.

2.4 Verksamhet och organisation

Vardprogrammet férutsatter att vardgivare pa olika vardnivaer som moter barn och ungdomar med
langvarig smarta besitter grundlaggande och relevant kunskap om tillstandet for att kunna ge en god
och kunskapsbaserad vard.

Tidig identifikation av barn och ungdomar med langvarig smarta kravs for att tidigt kunna satta in
adekvata atgarder.

Vardprogrammet rekommenderar en fast lakarkontakt med 6vergripande ansvar for utredning,
behandling och uppféljning.

Organisationen maste ge forutsattningar for en samordning mellan vardgivare och insatser for att
oka kvalitet i varden och minska risker for patienten.

Vardprogrammet rekommenderar att barn och ungdomar med stor funktionspaverkan och/eller
psykosocial belastning relaterat till sin langvariga smarta erbjuds specialiserad smartrehabilitering
tidigt i forloppet. Sadan behandling bor ske i fast sammansatta team som jobbar utifran en
gemensam behandlingsmodell med for uppgiften tillrackliga resurser.

Vardprogrammet belyser vikten av organisatorisk tydlighet avseende omhéndertagande av barn och
ungdomar med langvarig smarta och betonar regionernas ansvar for att tillgodose grundlaggande
kunskap hos samtliga vardgivare, skapa forutsattningar for teamarbete och tydlighet kring vart man
vander sig da de egna resurserna ar otillrackliga. Ledningen pa varje enhet ansvarar for att det ar
tydligt hur barnen ska omhandertas i den kliniska verksamheten.
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2.5 Kostnader

Ratt insatser minskar vardkonsumtionen och darmed saval direkta som indirekta kostnader for
sjukvardsorganisationen och samhallet i stort.

Implementeringen av vardprogrammet bedéms 6ka kostnader i de regioner som i dagsldget inte kan
erbjuda det rekommenderade omhandertagandet av patientgruppen.

Tillkommande kostnader for utbildningsinsatser i syfte att 6ka kunskaper om langvarig smarta hos
vardgivare fran olika professioner forvantas.

2.6 Kompetensforsorjning

Kunskapsbaserat omhandertagande av barn och ungdomar med langvarig smarta forutsatter en
grundlaggande kunskapshoéjning om tillstandet och evidensbaserade behandlingsinsatser, hos
samtliga vardgivare som moter patient och vardnadshavare.

For att kunna arbeta enligt vardprogrammet behoévs utékad kompetens inom omradena
smartfysiologi, smartanalys, psykologiska aspekter av smérta och funktionspaverkan,
beteendeorienterade insatser samt farmakologisk och icke-farmakologisk behandling av barn och
ungdomar med langvarig smarta. Det innebar att kompetensutvecklingsinsatser riktad till flera
professioner kommer att behévas inom samtliga vardnivaer.

Utbildningsinsatser bor ske kontinuerligt genom extern- och internutbildning, och dven genomforas
digitalt.
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2.7 Paverkan pa andra kunskapsstod

En 6verlappning kan finnas till andra nationella och regionala kunskapsstéd men omfattningen pa
detta ar annu oklar. Samarbete och kommunikation med nationella arbetsgrupper som arbetar med
kunskapsstod avseende langvarig smarta hos vuxna har initierats.

2.8 Paverkan pa andra nyckelfragor i hdlso- och sjukvarden

Vardprogrammet uppmuntrar till ndra vard och samarbete mellan olika vardnivaer, vardgivare och
professioner. Vardprogrammet uppmuntrar dven till samarbete med andra aktorer, framfor allt
skolan.

Vardprogrammet ar i linje med de krav pa vard av barn och ungdomar som stalls i lagstiftning,
inklusive Barnkonventionens grundlaggande principer (3) och i enlighet med de globala riktlinjer for
vard och behandling av langvarig smarta hos barn som tagits fram av WHO (1).

Utveckling av digitala l6sningar for bedomning, behandling, kommunikation och samverkan behovs
for att underlatta tillgangen till evidensbaserade insatser.

2.9 Uppfoljning

Kunskapen om langvarig smarta hos barn och ungdomar har 6kat kraftigt under det senaste
decenniet, men ytterligare forskning om bland annat risk- och resiliensfaktorer, individuella behov
och behandlingseffekter, samt digitala interventioner kommer att ytterligare klargéra hur varden bor
utformas for att maximera tillgang och nytta av vardresurserna. Multiprofessionell forskning och ett
utdkat samarbete mellan klinik och akademi foresprakas i syfte att understédja snabb och hallbar
implementering av evidensbaserade insatser.

Ett nationellt kvalitetsregister saknas for patientgruppen. Ett sadant 6kar mojligheterna for forskning
och utveckling samt skapat forutsattningar for samordnat utnyttjande av data. Ett nationellt register
kan ocksa bidra till en jamlik tillgang och kvalitet av vard éver landet och mellan patientgrupper.
Vidare kan registret anvandas for att identifiera grupper av individer som av olika skal kan ha svarare
att fa tillgang till adekvat vard, exempelvis pa grund av sprak, kultur, konsidentitet, socioekonomisk
status, geografi, och samsjuklighet hos patient eller vardnadshavare. Motsvarande register finns for
vuxna (Nationellt register for smartrehabilitering) (4).

Arbetsgruppen forslar att uppfoljning sker genom systematisk dokumentation av

1. tillgang till behandlingen (hur lang tid det dréjde fran debut till kvalificerad
bedémning/behandling)

2. effekt av behandlingen

ndjdhet med behandlingen

4. uppféljning av indikatorer.

w
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2.10 Ovriga konsekvenser

Vardprogrammet for langvarig smarta hos barn och ungdomar kan utgora underlag for att ta fram
och sprida information genom till exempel 1177 e-tjanster.
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