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Utveckling av en evidensbaserad behandling for langvarig smarta

Behandlingsutvérderingar atinstrument och y
1. Pilot studie: ungdomar 1. PIPS: ufveckling och validering
(Eur J Pain}, 2007) (Eur J Hain, R008)
2. RCT:vuxna WAD 2. CPAQ-$: validering, jamforelse
(Cogn Beh(Ther, 2008) med TSK (Eyr J Pain, 2009)
3. RCT: barn/ungdomar (Pain, 2009) 3. PIPS: vilidefing, jfr TSK,
4. RCT: ACT s WL (Eur J Pain, mediering (EJP, 2010)
2014) 4. Pain interfergnce — instrument
5. RCT:ACT s AR (Clin J Pain, 5. Pain regctivify — instrument
2015) 6. Predikidrer dch moderatorer x 3
6. Single si (Frontiers,
2016)
7. RCT{ACT Grp vs Ind risipdiavsrerksamma
2016 i
1. Mediering i RCT: WAD (EJP, 2010)
2. Mediering i RCT: barn (Pain, 2011)
3. Longitudinell design: WAD, n=611 (Acta Anae, 2016)
4. Fibromyalgi RCT: hjarnaktivitet (Pain, 2012)
5. Férandringsprocesser i ACT och TA (Eur J Pain, 2016)
6. Cytokiner som moderator for utfall (J Beh Med, 2016)

Agenda

» Bakgrund
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Problemet

* 1/4 till 1/3 av barn och ungdomar (wHo Guidgelines 2020)
* 1 av 20 har patagliga (moderate) till hoga (high) nivaer av
smartrelaterad funktionsbegransning who Guidelines 2020)

* For manga av dessa kvarstar smértproblemen in i vuxenlivet
(ex: WHO Guidelines 2020; Sillanpda M et al. 2018)

Guidelines on the management of chronic pain in children, (2020)

BEST PRACTICES FOR THE CLINICAL MANAGEMENT OF CHRONIC
PAIN IN CHILDREN
Children with chronic pain and their families and caregivers must be cared

for from a biopsychosocial perspective; pain should not be treated simply as a
biomedical problem.

A comprehensive biopsychosocial assessment is cssential to inform pain
management and planning. As a component of this assessment, healthcare
providers should use age-, context- and culturally appropriate tools to screen
for, and monitor, pain intensity and its impact on the quality of life of the child
and family.

Children with chronic pain must have a thorough evaluation of any underlying
conditions and access to appropriate treatment for those conditions, in addition
to appropriate interventions for the management of pain. Chronic pain in
childhood often exists with comorbid conditions affecting the child’s health, and
social and emotional well-being, which require concurrent management.

Children presenting with chronic pain should be assessed by healthcare
providers who are skilled and experienced in the evaluation, diagnosis and
management of chronic pain.
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Guidelines on the management of chronic pain in children, (2020)

RECOMMENDATIONS

2. a) In children with chronic pain, psychological management through cognitive
behavioural thera% and related interventions (acceptance and commitment
therapy, behavioural therapy and relaxation therapy) may be used (conditional
recommendation, moderate certainty evidence).

b) Psychological therapy may be delivered either face-to-face or remotely, or

using a combined approach (conditional recommendation, moderate certainty
evidence).

Nationellt vardprogram for
langvarig smarta hos barn

Konsekvensbeskrivning for nationellt
vardprogram fér barn och ungdomar med
langvarig smarta

Nationellt programomrade barns och ungdomars hilsa
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Nationell arbetsgrupp fér ldngvarig smérta hos barn och ungdomar

Eva Géave, fysioterapeut, Uppsala (ordférande)

Martina Larsson, Jénképing (processledare)

Malin Lanzinger fysioterapeut, Lund

Ulla Caverius, smartlakare, Lund

Cecilia Grinsvall, ST-lakare i barnmedicin och smértlindring, Géteborg
Ellen Odeus, arbetsterapeut, Géteborg

Gunilla Ekstrom, skolskdterska, Jonkoping

Karin Berg, anestesisjukskoterska, Linkdping

Philipp Mittermaier, smartlékare, Stockholm

Rikard Wicksell, psykolog, Stockholm

Madeleine Beerman, Unga reumatiker: Stockholm ( slutade varen 2021)

9
Syfte med vardprogrammet
1. Att barn och ungdomar med langvarig smarta erbjuds en god och jamlik vard oavsett
var i landet man ar hemmahdrande
Beskriva en genomtankt och sammanhallen vardkedja, uppféljning och utvardering
Identifiera stod till professionerna for att kunna ge en hégkvalitativ och
kunskapsbaserad vard i patientmotet
10
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Mal och aktiviteter

1. Kartldgga nationella/internationella kunskapsstdd, aktuellt forskningsldge och det
utbud av vard som finns for att stédja och behandla personer med langvarig smarta
samt vad som behdvs for att uppnd en regionalt god och jamlik vard. Utifran resultatet i
denna GAP-analys ska NAG foresla atgarder

2. Ta fram en modell som inkluderar vardprogram och beslutsstdd anpassad for barn
och ungdomar, for ett strukturerat omhandertagande av patienter med smarta som
bidrar till kontinuitet, trygghet for patienten, samt forebygger osammanhangande
vardkontakter och mangbesokande

3. Medverka i arbetet kring ett nivagraderat omhédndertagande. Ett battre
omhandertagande av dessa barn och ungdomar medfér en mer resurseffektiv vard och
ett minskat lidande for patientgruppen.

4. Utveckla och ge forslag pa indikatorer att folja for patientgruppen i syfte att kunna
folja upp och belysa kvalitet och jamlikhet dver landet.

5. Att identifiera behov av kompetenshéjning och foresla adekvata atgérder for att fylla
dessa.

11
Kartldggning: Intervju av barn och féraldrar
. Vérden &r endimensionell (symptomfokuserad), men langvarig smarta multidimensionellt
. Ofta missférstand och en upplevelse av attfinte bli hérdjoch férstadd
. Varden &r m]m:mq man méste “armbaga sig in”
. i hmm kan ta flera ar innan adekvat hjalp fas
. Saknas kompetens fkunskap och erfarenhet) om ldngvarig sméarta hos vardpersonal
. Barnen upplever sig vara kunskapsbérare mellan vardaktérer, fordldrar och skola vilket
skapar oro och stress
+  Familier med behov av olika specialistomraden faknar samordning lem emellan
. Foraldrar saknar professionellt stéd | hur de kan hjalpa sitt barn - skapar oro hos foréldrar
o oTa orka.
. Specialistvard &r svartillgédnglig men ger trygghet kring uppfdljning, god férstaelse och bra
forklaringsmodeller
. Léngvarig smérta ger hbk skolfrénvaro men det saknas handlingsplaner &ch samverkan
mellan vérd och skola
. God vérd innebiar hog delaktighet i varden, gott bemétande och férbattring av barnets
allménna funktion
12
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Kartlaggning: enkat till organisationer (20 av 21 regioner)

- Priméarvarden, barnsjukvard/barnmottagningar och specialiserade smartmottagningar

Tillgdngen till vard for langvarig smarta hos barn och ungdomar &r ojamnt fordelad i landet
Nastan halften av Sveriges regioner saknar organisation fér omhandertagande av dessa barn
Enstaka regioner har enheter med tydligt uppdrag och rimliga resurser foér vard, kunskapsstod
och utbildning

Nationella vardprogram och riktlinjer saknas i nulaget

Brister i kunskap, samordning och tillganglighet till vard

[ Slutsats: Sverige uppfyller inte barnets rattigheter i enlighet med barnkonventionen. ]

Forbattringsférslag:

Okade resurser, battre samverkan i barnets hela natverk, nationella riktlinjer, férbattrad
tillgdnglighet och fler verksamheter med specifikt uppdrag.

Kompetenshojning pa samtliga nivaer.

Tillhandahall kunskapsstod i anslutning till vardprogrammet

Inrétta specialiserade verksamheter och kunskapscentrum

13

Smartproblemens karaktar

Vanligast: huvudvérk, buksmaérta, extremiteter (armar/ben), och ryggsmarta
Samband mellan objektiva fynd, sméarta och funktion séllan samstammiga

| utredning och behandling:

Upplevelsen av smérta i fokus (hotvarde)
Smartans péverkan pé beteendet (smartinterferens; vad man gor)

Beteendemonstret av central betydelse fér funktion och valbefinnande
Beteendet &r paverkbart, ocksa nar smartan ar oklar eller svarbehandlad

14
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Utredning

Malet ar att identifiera:

>

Om bakomliggande sjukdom kan orsaka smartan
Smartmekanismer

Forekomst av medicinsk och/eller psykisk samsjuklighet
Smartans karaktar och variation éver tid

moow

Smartans inverkan pa fysiskt, psykiskt och socialt
fungerande i vardagen
Resiliensfaktorer*

m

*Resiliens = formaga att agera konstruktivt/langsiktigt effektivt i narvaro av smérta och obehag

15
Behandlingsmal
*  Langvarig smarta ar normalt inte direkt paverkbar pa
ett effektivt satt
«  Behover jobba indirekt, med andra malsattningar
« | forsta hand mojliggéra en sa normal vardag som
méjligt fér barnet (skola, fritid, familj)
*  Smarta kan paverkas indirekt, till foljd av ett
forandrat beteendeménster
*  Nar livet fungerar battre gar smartan lattare att
hantera, och hamnar i bakgrunden)
*  Fokus: resiliens, smartinterferens,
funktion/véalbefinnande
16
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Sammanfattning
— frdn NAG vardprogram barn med ldngvarig smarta

*  Langvarig smarta hos barn: vanligt och underbehandlat

«  Varden ar ojamlik avseende tillgdng och kompetens

«  Orsak till smarta &r oftast oklar och ménga ganger multifaktoriell

«  Paverkan pa vardagen &r vanligt och ofta pataglig fér barnen och vardnadshavare

«  Ett biopsykosocialt perspektiv ar en forutsattning vid saval utredning som behandling
*  Respektfullt och validerande bemétande en férutsattning for framgangsrik vard

*  Resiliens och 6kad funktion primar malsattning, symptomreduktion sekundart mal

17

Behandling pa olika nivaer

Interdisciplinar
smartrehabilitering

Strukturerat
behandlingsprogram

d b

Figur 1. Olika omfattning av insatser kan behdvas t
funktionspaverkan.

pé pr svarighet, k
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EN BETEENDEMODELL FOR SMARTA OCH FUNKTION

Abdominal Pain

'

Child and Family
Appraisal of Threat

High Low
Perceived Restrict Continue Perceived
Inferiority Activities Activities Competence
skill 1 Aetity Restrcton Skill
Deficits Activity Restriction is Aversive f: Acquisition
arding if: .
4 N 4
Passive Active or
Accommodative
Coping

Cycle of
Positive Growth

Coping
y
Chronic Sick Role Transition to Nermal /

T p—

Cycle of
Dysfunction

Adapted from: Walker, L. . (1999). The evolution of research of recurrent abdominal pain: History, assumptions and a conceptual model
Seattle: for the Study of Pain.

InP.J. McGrath & G. A, Finley (Eds.), Chronic and recurrent pain in children and

19

Genomsnittlig
smarta och
obrehag: 8

Avoidance predicts future
disability
and depression.

Zetterqvist et al., 2017

Genomsnittlig
smarta och
obrehag: 8

"Livsutrymme”: méngden vardeskapande aktiviteter

20
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EN BETEENDEMODELL FOR SMARTA OCH FUNKTION
¥

Child and Family
Appraisal of Threat

High

Low
Perceived Restrict Continue Perceived
Inferiority > Activities / / ‘Activities % Competence
‘ .

Stl\ 1 f

Activity Restriction is Skill
Deficits Activity Restriction is P P

Rewarding f:

¢

¢

Passive Active or
Coping Accommodatiye
v Coping
Chronic Sick Role Transiton to Normal /
Cycle of Cycle of

Dysfunction

Pos@ wth
Adapted from: Walker, L. S. (1999). The evolution of research of recurrent abdominal pain: History, assumptions and a conceptual model.

In P. J. McGrath & G. A. Finley (Eds.), Chronic and recurrent pain in children and Seattle: International tion for the Study of Pain.
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Vardnadshavares obehag och méjlighet att “coacha”

»  Vardnadshavares stress och obehag inverkar pa deras beteenden—

blir mer beskyddande och évervakande
Chow et al, 2016

* Kan ha en avgorande paverkan pa barnets funktionsférmaga i

vardagen
Palermo et al, 2013; Logan et al, 2015; Jaaniste et al, 2016; Simons et al., 2015

«  Vardnadshavares resiliens
. Férmagan att coacha effektivt i narvaro av stress och obehag
+  Kan minska emotionell reaktivitet och 6ka férmagan att hantera svara
situationer
Wallace et al, 2016; McCracken et al, 2011; Wiwe-Lipsker et al, 2017; Kanstrup et al, 2017

22
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"Livsutrymme”: mangden vardeskapande aktiviteter
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-

Genomsnittlig
smérta och
obrehag: 8

Genomsnittlig
smérta och
obrehag: 8

"Livsutrymme”: mangden' vardeskapande aktiviteter

23

An example of an child-parent integrated behavioural program
Phase

Preparing for
behavior change
(session 1-3)

N

Shifting
perspective (4-6)

Treatment
program: -
13 + 4 sessions Acceptance and )
cognitive defusion

(7-8)

| Values-oriented ‘
behavioral
activation (9-17)

Improvements (p <.01)
Parent psych flex
Parental pain reactivity

Parental sessions

Session 1:
Pain education

Session 2:

Contingency
management

Session 3:

Increasing behavioral
flexibility to manage
own distress

Session 4:
Trouble shooting

(adolescent/parent) —
with physician

Kanstrup et al, 2017

24
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Prevalence of autism traits and ADHD symptoms in pediatric chronic pain

Combined prevalence (n=146) *  ASD/ADHD appears common in ped pain
«  Empirical support is scarce.

¢ ASD-traits: 14% (girls > boys)
¢ ADHD-symptoms: 20%

* 5% previous diagnosis of ASD/ADHD

*  Parents reporting lower health
*  Pain likely to be triggered in school

Wiwe Lipske et al., 2018

25

Role of ASD/ADHD and impact on functioning

= ASD-traits/ADHD-symptoms predict pain interference, depr. HRQoL

= Above cutoff: high/low pain interference, HRQoL, depr. symptoms

Beh inflex
ASD/ADHD SE
interference

26
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Konventionella insatser gar ofta emot vetenskaplig evidens

Lakemedelsbehandling vid pediatrisk langvarig smarta
»  Evidensen for lakemedel vid langvarig smarta ar svag

+  Opioider har som regel ingen plats i behandlingen av langvarig
smarta

*  Forekommer i betydligt stérre omfattning &an vad som kan motiveras

Hur kan vi hantera detta?
*  Konsultera personer med god kunskap kring lakemedel vid smérta
»  Viktigt med tydligt syfte och uppfélining samt planerad utsattning

27

Vikten av att utvardera véra insatser

28
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Patient "F” (fiktiv)

Testar medicinering X

Scores

. \\/V \\\/ W

Measurement Times.
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Funkar behandlingen, och hur...?

"Proof of concept” - beteendeméssig flexibilitet
Férmaga att géra meningsfulla saker, aven i narvaro av smarta och obehag
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The DAHLIA project

Digital BehAvioral HeaLth — developing a new standard for the treatment of
chronlc pAin

« Oka tillginglighet till god smértvard i Sverige/Europa
* Erbjuda inkluderande evidensbaserade digitala interventioner
* Anvinda den nationellt tillgangliga plattformen (1177)

Utgar fran flera olika empiriskt validerade digitala
beteendeinterventioner

En infrastruktur for agil, systematisk, kontinuerlig och hillbar utveckling utvirdering och
implementering av digitala interventioer for personer med langvarig smirta

Bartels SL, Johnsson S, Boersma K. Flink I, McCracken LM, Petersson S,
Christie HL, Feldman 1, Simons LE, Onghena P, Vlacyen JWS, Wicksell RK.

D . evaluation, and i of a digital behavioural health
treatment for chronic pain: Study protocol of the ‘DAHLIA” project. BMJ Open
2022:12:¢059152. doi: 10.1136/bmjopen-2021-059152

- En agil Anvandarcentrerad modell for utveckling
Overview
Karolinska
Institutet
e | R
‘needs; (2) utilize user input
%o match content and desizgn
s
BT
i
+ T e 68
ey
suys sort
Alm: Ai ) i )
‘acceptability; (2) preliminary effectiveness, (2) cost- implementation process and
efficacy, and (3) mdividual effectiveness, (3) long-term. summarise lessons-learned
et b
e s it
*+ Two-armed RCT
s
HCPy sprint) + n=180 patients per group
Gt g g e
s Day oo, gl Frorrfketion
e )L
“ | 2] B '
e [ D TN
Timeplan | 2019/2020 2021 2022 2023 2024
Study protocol paper: Bartels et al., 2022
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DAHLIA p4 Stéd och behandling, 1177

in Logga ut = Meny
u Star och behand]

ar 7 Mittinnehall

har: /1.1 - Du och din smarta, 1.1.1 - Vad

handlar kapitlet om?

DU OCH DIN SMARTA

111-Vad

handlar kapitlet
?

a
A

1 det har Kapitlet far du lara dig mer om

lingvarig smarta ach hur KBT kan hjdlpa dig
att hantera dina problem pé ett bra sat

Iy & dvsob177:se

6/1/24
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DAHLIA - en modell fér vetenskaplig innovation
<Ay
Testmiljéer/implementeringsomréden (Sverige)
P"’iek * DAHLIA o, X . Region Kalmar (primary care)
£ Marta (protmyp) . . Region Stockholm (Capio St Gérans sjh)
gn \
o . Region Uppsala (primary care)
a
5 . Region VG
aE . Region Varmland, Jamtland-Hérjedalen,
< Jonkoping
Q
. Capio?
34
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Nagra Relaterade projekt att halla utkik efter

BM) Open Agile development of a digital exposure
treatment for youth with chronic
musculoskeletal pain: protocol of a user-
centred design approach and examination
of feasibility and preliminary efficacy

Lauren E Harrison © ' Sarah N Webster,' Amanda f Van Orden,' Elison Choate,
Nicole Jeh," Jennifer Stinson ** Rikard K Wicksell** Beth D Damall"
Laura E Simons.

Paper in the pipe:

Innovative Approaches for Developing Digital Behavioral
Health Interventions: Navigating Challenges in
Technology, Skills, and Resources

Paper in the pipe:

Protocol for a Multi-Phase, Multi-Center, Real-World, Effectiveness and
Implementation Study of a Digital Intervention for Pediatric Chronic Pain
Co-Designed with Patients (Digital SPA)

Digital Intervention for Pediatric Chronic Pain Co-
Designed with Patients (Digital SPA)
Rocio de la Vega, University of Malaga

35

Och lite litteratur fér hangmattan...

Rachel Rabkin Peachman
Anna C. Wilson

.y
‘When Children lDBEmﬂ l
Feel Pain ook, U

\ ’v\ay Jo Spargy

A\‘“‘e

®® 000 ) % 3

DeSomene
From EVERYDAY ACHES
o CHRONIC CONDITIONS,

WHAT EVERY PARENT

(endracne
NEEDS TO KNOW '

36
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Tack fér uppmaéarksamheten!

Fragor och tankar?

37
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