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Sammanfattande slutsatser

Arbetet som presenteras i denna rapport sker inom ramen for Samarbete for battre vard i
delprojekt 26 steg 2 och beskriver hur ett utformande av omhandertagande for
barn/ungdomar med postinfektidsa langtidssymptom kan goras inom Sodra
sjukvardsregionen. Uppdraget var att basera forslaget pa den pilotverksamhet som idag
bedrivs pa Skanes universitetssjukhus.

Arbetsgruppen har kartlagt nulaget for barn och ungdomar inom Sédra sjukvardsregionen
med postinfektiosa besvar ur patientens, vardnadshavare, priméarvardens, elevhalsans
och specialistvardens perspektiv. Forslag till vardkedja och utformning av verksamhet har
stamts av med chefssamrad Barn- och ungdomsmedicin som stéller sig bakom forslagen.
Verksamheternas forutsattningar behdver beaktas for att kunna verkstélla forslagen.



Arbetsgruppen foreslar foljande:

e Tvarprofessionella team for barn och ungdomar med postinfektiosa langtidssymtom
etableras inom barn- och ungdomsklinikerna i Kronoberg (Vaxjo/Ljungby), Halland
(Halmstad/Falkenberg, Varberg, Kungsbacka), Blekinge (Karlskrona) och Skane (Skanes
Universitetssjukhus, Helsingborg, Kristianstad och Ystad). Teamen ska mota
patientgruppens behov av helhetshedémning och erbjuda samordnade insatser med
god kontinuitet ndra barnets vardagsmiljo for att framja halsofaktorer som skolgang
och nara relationer.

e Teamet bor erbjuda tillgang till arbetsterapi, fysioterapi, psykosocialt stod samt
barnmedicinsk och -psykiatrisk specialistkunskap efter behov. Teamens exakta
sammansattning behover beslutas i varje region for att utifran lokala férutsattningar
kunna mota patientgruppens behov pa basta satt. | de fall nagon av dessa
kompetenser saknas i verksamheten, behdver detta tillgodoses.

e Stdd och insats till denna patientgrupp kan med férdel samordnas med stdd till andra
patientgrupper for att undvika fragmentisering av kompetens och resursutnyttjande
och inte forsamrar tillgangligheten for barn och ungdomar med postinfektiosa
langtidssymtom.

e Skanes universitetssjukhus ska erbjuda konsultfunktion till professionen samt ta emot
specialistremisser efter konsultation i S6dra sjukvardsregionen géllande barn- och
ungdomar med de mest komplexa symtomen.

e Chefsamrad barn och ungdomars halsa ansvarar for att ett natverk bildas for
kunskapsutveckling, erfarenhetsutbyte och samordning inom Sédra
sjukvardsregionen.

e Mottagningsstruktur och riktlinjer inom Skanes universitetssjukhus for postinfektios
mottagning av barn-/ungdomar anvands av regionerna tills nya medicinska riktlinjer
tas fram av nationellt system for kunskapsstyrning alternativt av Socialstyrelsen.

Bakgrund

Delprojekt

Beslut Beslut " Fdlja
Inféra

Nulage Analys Forslag SRVN huvudman Upp

initieras

Idag saknas en strukturerad, tvarprofessionell och férankrad vardkedja for ME/CFS i Sodra
sjukvardsregionen. Det finns ett behov av sarskild verksamhet for férdjupad utredning
och behandling av saval vuxna som barn i Sédra sjukvardsregionen.

Efter Initiativ fran Halso- och sjukvardsnamnden i Region Skane beslutade
Ledningsgruppen att inom ramen for Samarbete for battre vard att starta ett delprojekt



om Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) fér bade barn och
vuxna i tva steg. Det forsta steget tackte kartlaggning av behov och befintliga resurser for
patienter med ME/CFS, misstankt eller diagnostiserad. Slutrapport och vidare
rekommendationer godkandes av Sodra regionvardsnamnden 2022-09-30. Beslutet
innebar att det ska tas fram ett forslag pa utformning av verksamhet for barn och
ungdomar som drabbas av postinfektidsa langtidssymtom inkluderat misstankt ME/CFS.

| arbetet med delprojekt 26 steg 1 lyftes behovet av att tydliggéra och samordna
vardkedjan for barn och ungdomar (upp till 18 ar) som drabbas av langtidssymptom efter
infektion samt har misstankt ME/CFS foreslogs en fordjupad utredning. Erfarenheter fran
aktuell pilotverksamhet pa Skanes universitetssjukhus ska inkluderas. Uppdraget ska ge
forslag pa utformning av verksamhet for barn och ungdomar som drabbas av
langtidssymptom efter infektion samt har misstankt ME/CFS. Arbetsgruppen ska ocksa
foresla vilken/vilka barnkliniker inom Soédra sjukvardsregionen som ska bedriva aktuell
verksamhet. Slutligen ska arbetet ocksa omfatta beskrivning av vardkedja samt
remissforfarande till foreslagen verksamhet.

Malsattning for delprojekt 26: Il

Uppdraget syftar till att:

e Gora en fordjupad utredning baserad pa de erfarenheter av den verksamhet som
bedrivs pa Skanes universitetssjukhus idag.

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

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

e Beskriva vardkedja och remissférfarande till féreslagen verksamhet.

Arbetsgruppen har gjort en nulagesbeskrivning for vardkedja och vard fér barn och
ungdomar med postinfektiésa symtom inklusive ME/CFS inom Sodra sjukvardsregionen
samt tagit fram forslag pa utformning av en verksamhet for att mota patientgruppens
behov av utredning och insats. Forslaget inkluderar lokalisation och organisatorisk
hemvist samt en vardkedja till forslagen verksamhet.

| uppdraget ingar inte att ta fram kunskapsstod eller lokal riktlinje om ME/CFS. For
framtagning av kunskapsstod hanvisas till Nationellt system for Kunskapsstyrning.

Gruppmedlemmar

Anna Bartas, ordforande, barnlikare/verksamhetschef, Barn- och ungdomskliniken
Region Kronoberg

Anna Hawkins, processledare, verksamhetsutvecklare, Verksamhetsomrade barnmedicin
Skanes universitetssjukhus

Kerstin Heiling, anhoérigrepresentant Riksforbundet for ME-patienter

Tove Lundberg, patientrepresentant Svenska Covidforeningen

Richard Lundfelt, patientrepresentant

Gitte Svensson, anhorigrepresentant



Mia Olsson Engman, barnldkare barnneurologi, barn- och ungdomskliniken Region
Blekinge

Veronika Demmer Selstam, strateg, enheten for medicinskt ledningsansvar, Lunds
kommun

Erik Hagerdal, framtagande av statistik och datauttag, S6dra sjukvardsregionens kansli
Nils Lundin, barnldkare och skolhalsovard, Verksamhetsomrade barn och ungdom, Region
Skane, Helsingborgs Lasarett

Emma Claesdotter-Knutsson, barnpsykiatriker, Psykiatri, habilitering och hjalpmedel,
Region Skane

Carl-Magnus Forslund, barnpsykiatriker, Psykiatri, habilitering och hjalpmedel, Region
Skane

Fredrik Lofgren, omradeschef, psykolog, Psykiatri, habilitering och hjadlpmedel, Region
Skane

Annika Brorsson, specialist i allmanmedicin, Primarvarden, Region Skane

Ingrid Almén Uvnas, barnldkare, Verksamhetsomrade barnmedicin Skanes
universitetssjukhus

Gunnar Sigurdsson, barnldakare neurologi och habilitering, Verksamhetsomrade
barnmedicin Skanes universitetssjukhus

Silvia Vermes, arbetsterapeut Verksamhetsomrade Barnmedicin Skanes
universitetssjukhus

Teresa Lindstedt, fysioterapeut Verksamhetsomrade Barnmedicin Skanes
universitetssjukhus

Liselotte Petersson, kurator Verksamhetsomrade Barnmedicin Skanes universitetssjukhus
Hanna Jarnehage, psykolog Verksamhetsomrade Barnmedicin Skanes universitetssjukhus

Tidplan
Arbetet borjade med uppstartsmote den 230922. Arbetsgruppen har traffats tre ganger
under tiden och planerar att ha slutredovisning i mars 2024.

Analys Forslag Beslut Beslut Inféra Falja
SRVN huvudman upp
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Patientperspektivet

Ur patientrepresentanternas perspektiv upplevs vardkedjan som splittrad, har lag
tillgdnglighet och det ar svart att komma till ratt instans. Kanslan ar att man som patient
och narstaende behovt kdmpa for att bli forstadd och for att fa hjalp. Kunskapen hos dem
man moter i primarvard och elevhalsa har upplevts lag. Det beskrivs att professionen
inom elevhalsan och priméarvarden velat och forsokt hjalpa men inte haft ratt resurser,
kunskap och struktur.



| arbetet har det framkommit exempel pa betydelsefulla vardkontakter och andra
erfarenheter som har underlattat saval for patient och narstdende som for vardgivare i
vardkedjan. Arbetsterapeut har en viktig roll i motet med patienten och kan géra mycket
genom radgivning och stod till hjalpmedelsanvandning. For arbetsterapeuter ar det
viktigt med ett flexibelt arbetssatt i métet med patienten. En annan synpunkt som lyftes
var att det ar vardefullt att som patient méta en primarvardslakare med kunskap om
postinfektiosa langtidssymtom. Detta kan bidra till battre forutsattningar for patientens
fortsatta vardkedja och omhandertagande. Under omhandertagandet inom varden ar det
viktigt med en fysioterapeut och/eller arbetsterapeut som har kunskap om. Andra
omraden som kan behova kompletteras till vardteamet ur ett patientperspektiv ar
mojlighet till dietistkontakt for stod med nutrition.

Narstaendeperspektivet

| kartlaggningsfasen har narstaenderepresentaterna framfort féljande kommentarer pa
omraden som &r viktigt att fa hjalp och stéttning med samt tydlighet kring. | de fall dar
barn-/ungdomen ar nara att fylla 18 ar ar det viktigt med en bra évergang fran barn- till
vuxensjukvard och fa hjalp och stoéttning sa att barn och narstaende inte upplever att
"trilla mellan stolarna”. Stod och vagledning kring fragor som vad som kan goras i de fall
skolgangen inte har gjorts klar, eller dar det inte finns férmaga att arbeta efter 18 ars
alder. Vilken hjalp och stottning finns att fa avseende fragor kring oro och framtiden?
Narstaende har ocksa utryckt att det ar svart att fa hjalp via LSS.

Vardens perspektiv

Nedan féljer en sammanstallning av insamlad information om vard och insatser fér barn-
och ungdomar med postinfektiosa langtidssymptom inom regionerna. Bilden ar inte
heltackande utan syftar till att ge exempel pa nuvarande forutsattningar. Det forekommer
stora lokala skillnader dven inom regionerna och kommunerna ar ansvariga. Da data pa
faktiskt antal diagnossatta patienter ar svart att fa fram ges i de flesta fallen en
uppskattning. Dar sa ar mojligt ar informationen uppdelad mellan de olika
vardinstanserna.

Skane
Elevhidlsan

Den aktuella skollagen (SFS 2010:800 och SFS 2022:1315) infordes 2010. Alla elever i
skolan ska ha tillgang till elevhalsa, som omfattar medicinska, psykologiska, psykosociala
och specialpedagogiska insatser. Elevhdlsans uppdrag ska framst vara férebyggande och
hélsoframjande och det ar elevernas utveckling mot utbildningens mal som ska stddjas.
Arbetsinsatsen ska bedrivas pa individ-, grupp- och skolenhetsniva och ske i samverkan



med larare och 6vrig personal liksom utgéra en del av skolans kvalitetsarbete. Elevhalsan
ska aven vid behov samverka med halso- och sjukvard liksom socialtjanst.

Elevhdlsans medicinska insatser (EMI, tidigare kallad ”skolhalsovard”) bestar av
skolskoterska och skolldkare.

Skolskoterskan moter enskilda elever ensamma eller tillsammans med vardnadshavarna
upprepade ganger under deras skoltid vid de systematiskt erbjudna halsobestken,
vaccinationstillfallena och daremellan ett flertal ganger pa skolskéterskans 6ppna
mottagning. Fokus ligger pa salutogena faktorer for att stodja elevens styrkor och
resurser. Skolskoterskan samlar en djup kunskap om enskilda elever, men aven om deras
familjer. Skolldkaren bistar med medicinsk radgivning till skolskdterskan och vid enskilda
elevkonsultationer, men dven medicinska bedémningar vid inldrningssvarigheter.

Elever med postinfektiosa langtidssymtom kan erbjudas anpassad skoltid om intyg fran
behandlande ldkare finns. Skolldkaren kan vid behov ha dialog med behandlande ldkare
som en del i samarbetet med regionen, vilket inte alltid finns upparbetat. Skollakaren kan
finnas med i elevhdlsoteamet for att skapa fordjupad forstaelse i rektorssammanhang.
Skolskoterskan kan bidra med sin kompetens kring anpassningar och vid olika méten med
pedagoger, 6vrig elevhilsa och vid Samordnad individuell plan (SIP) moten.
Skolskoterskan kan bidra med information om elevens funktion och behov vid anpassning
av skolgangen. Allt ska ske i samrad med elev och vardnadshavare sa att familjen upplever
stod och intresse fran bade sjukvard och skola.

Som exempel kan namnas att | Lunds kommun finns enstaka fall av barn med
postinfektiosa langtidssymptom identifierade. Vardnadshavarna till dessa barn beskrivs fa
rollen som “ambassador” for sina barn och beroende pa hur resursstarka de ar varierar
tillgangen till vard, vilket skapar en ojamlikhet. Det beskrivs ocksa en oro for att barn till
mindre resursstarka vardnadshavare, som har postinfektiosa langtidssymtom, inte har
identifierats och eventuellt finns i gruppen med barn med problematisk skolfranvaro.

Primdrvarden Region Skane

Idag ar det ar ett fatal barn som har diagnoser for postinfektiosa langtidssymtom.
Postinfektiosa symtom har avgransats till féljande ICD-10koder: U09.9 (postinfektiost
tillstand efter covid-19), R53.9 (Sjukdomskansla och trotthet) samt G93.3
(trotthetssyndrom efter virusinfektion inkluderat ME/CFS). Antalet patienter som fatt
diagnos varierar stort mellan primarvardsenheterna. Representanter fran primarvarden
beskriver ett behov av riktlinjer for nar diagnoserna ska misstankas och vilka kriterier som
galler for nar patienterna ska remitteras vidare. Uppfattningen ar att diagnoserna U09.9,
R53.9 och G93.3 bor sattas i specialiserad vard. Detta da det &r differentialdiagnoser och
tiden fran forsta symptom till dess diagnos kan sattas ar viktigt.

Skanes universitetssjukhus, Mottagning for postinfektiosa langtidssymptom



Sedan Covid-19pandemin finns en dedikerad mottagning inom verksamhetsomrade (VO)
barnmedicin pa Skanes universitetssjukhus (Bild 1). Till mottagningen kommer barn och
ungdomar pa remiss fran primarvard, barnmottagning och elevhalsan eller via
egenremiss.

Pa Skanes universitetssjukhus har under de senaste tva aren cirka 80 barn
utretts/behandlats. Av dessa ar det ett fatal barn som har varit sa sjuka att det behovt
behandling och uppfoljning under langre tid an ett ar.

Teamet arbetar tvarprofessionellt och individualiserat efter barnets behov. Flertalet barn
beskrivs forbattrade efter en foérhallandevis kort tid och med en mindre omfattande
insats fran teamet. Utredning, teamkonferens och aterkoppling till barn och
vardnadshavare beskrivs centralt och ar tillrackligt for manga. Enstaka barn har
omfattande problematik med mycket stor paverkan pa barnets hela livssituation. Dessa
foljs och far stod av alla teamets professioner under lang tid. | denna grupp finns ocksa en
del barn som diagnosticeras med funktionell neurologisk sjukdom.

Patienten/vardnadshavaren traffar vid ett forsta besok lampliga professioner utifran
behov, alltsa inte alltid fysioterapeut forst som skissen anger, (Bild 1). Psykologens
uppdrag ar inte enbart riktat till barn over atta ar, men fér barn under atta ar skraddarsys
kontakten tillsammans med kurator utifran barnens mognad och behov.

Barnpsykiater finns med i teamet och har en konsultativ roll i flodet. Behov av
barnpsykiatrisk kompetens lyfts pa teamkonferens och utifran detta tas beslut om remiss
till Barn och Ungdoms Psykiatrin (BUP) ar nédvandigt eller ej. Beroende pa art/grad ar
forsta linjen inom BUP eller specialistpsykiatrin remissmottagare.

Det kan ocksa hdanda att det pa BUP:s behandlingskonferens lyfts patienter som sedan
remitteras till teamet pa Skanes universitetssjukhus, men detta ar ingen formellt beslutad
struktur.

Mottagningen har inte ett formellt hogspecialiserat uppdrag men medarbetarna fungerar
i vissa fall som konsult/st6d till kollegor i S6dra sjukvardsregionen.
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Bild 1. Oversiktsbild dver mottagningsstrukturen pa Sk&nes universitetssjukhus. Rutinerna
beskrivs narmre i Bilaga 1

Ovriga barn- och ungdomskliniker i Region Skane

Pa Ystads lasarett ar antalet patienter lagt som sdker for postinfektiosa langtidssymptom.
Enstaka remisser skickas fran primarvarden och elevhalsan till barn- och ungdomskliniken.
Barnet traffar i forsta hand barnlakare. Det finns inget dedikerat team, men man skapar
ett tillfalligt tvarprofessionellt team vid behov. Kliniken har en fysioterapeut och en
kurator, men psykolog och arbetsterapeut saknas i teamet. Vid behov av mer
hogspecialiserade insatser remitteras patienten till Skanes universitetssjukhus. Vid behov
av barnpsykiatrisk kompetens remitteras patienten till BUP.

Pa sjukhuset i Kristianstad och lasarettet i Helsingborg finns inget dedikerat team, men
man skapar ett tillfalligt tvarprofessionellt team efter behov. Vid behov av
barnpsykiatrisk kompetens remitteras patienten till BUP. Detta samarbete har
utvecklingspotential.

Region Blekinge

Primdrvarden

Uppfattningen ar att dessa patienter inte i nagon storre utstrackning sdker inom
primarvarden. Eventuellt soker dessa barn via forsta linjen inom BUP eller direkt till

ungdomsmottagningen. Sammanfattningsvis har inte primarvarden traffat mer an
enstaka barn och ungdomar med dessa symptom de senaste aren



Barn- och ungdomskliniken

Antalet identifierade patienter i malgruppen med postinfektiosa l[angtidssymtom ar lagt
det ror sig om farre an 5 inom kliniken i Karlskrona. Enstaka remisser skickas fran
primarvarden till barn- och ungdomskliniken. Barnet traffar i forsta hand barnlakare. Det
finns inget dedikerat team, men man skapar ett tillfalligt tvarprofessionellt team vid
behov. Kliniken har en fysioterapeut med erfarenhet av att mota patienter med post-
covidsymtom 6vriga har inte stor erfarenhet av postinfektiosa symptom. Arbetsterapeut
finns pa kliniken och kan konsulteras efter behov. Skanes universitetssjukhus konsulteras
vid behov. Psykolog saknas i teamet. Vid behov av barnpsykiatrisk kompetens skrivs
remiss till BUP.

Region Kronoberg

| Region Kronoberg anvands sammanhallen journalforing vilket innebar att det ar samma
journalsystem i saval den regionala som i den kommunala hélso- och sjukvarden. Detta
forenklar informationséverféring mellan huvudmannen och underlattar samarbetet for
hélso- och sjukvard och elevhalsa. For att ytterligare stdarka samverkan mellan all
kommunal verksamhet och regionen har en gemensam samverkansmodell och verktyg for
samverkan tagits fram vid namn Kronobarnsmodellen. Modellen implementerades under
2023 och for barn med behov av insatser fran minst tva instanser sker nu gemensam
dokumentation och planering i en sa kallad “barnets plan”.

Primarvarden

En riktlinje finns for utredning och rehabilitering vid post-covid inom priméarvarden. |
forsta hand galler den for vuxna, primarvarden har ingen formulerad riktlinje fér barn och
ungdomar.

Barn- och ungdomskliniken i Vaxjo

Antalet identifierade patienter med postinfektiosa langtidssymtom ar Iagt och rér sig om
farre an 5 barn. Enstaka remisser skickas fran primarvarden, ett fatal kommer pa
egenremiss.

Barn- och ungdomskliniken arbetar teambaserat med majlighet till samlad insats av
lakare, sjukskoterska, arbetsterapeut, kurator, psykolog, logoped, dietist, fysioterapeut
och sjukhuslarare vid alla tillstand dar detta behovs. Barn med postinfektiosa
langtidssymtom har tillgang till denna insats, men har ingen egen eller given
teamtillh6righet. En given teamtillhorighet finns for barn med kardiologiska och
onkologiska sjukdomar. Det upplevs som en brist for barn med postinfektiosa
langtidssymtom inte har tillgang till en liknande teamstruktur. Kliniken har ett rehab-
team, i samarbete med barnhabiliteringen, for barn med férvarvad hjarnskada.
Arbetsgruppen kan konstatera att detta tvarprofessionella team arbetar i stora drag pa
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det vis som barn med postinfektiosa langtidssymtom troligen skulle ha nytta av. Teamet
ar sammansatt genom omférdelning av resurser utan tillskott. Det faktiska behovet av
rehabilitering for barn i Kronoberg ar redan idag betydligt stérre dan detta team kan mota.

Avsaknaden av ett formellt team avseende postinfektidsa langtidssymptom har bidragit
till att ingen barnlakare har spetskompetens inom omradet. Skanes universitetssjukhus
konsulteras vid behov. Enstaka mycket komplexa fall finns och dar har det behovts
samverkan mellan barnmedicin, barnpsykiatri och elevhalsa/skola. Samordnad individuell
plan (SIP) ar ett viktigt redskap. Sjukhuslarare har varit mycket vardefull for ratt
anpassning och bemétande i barnets hemskola.

Region Halland

Barn- och ungdomskliniken

Da Region Halland inte har haft ndgon representant i arbetsgruppen ar nedan text en
sammanfattning av inkommen skriftlig information fran verksamhetschefen i regionen.
En riktlinje for postinfektiosa langtidssymptom hos barn finns och ar skapad utifran
modellen pa Skanes universitetssjukhus for att fa enhetligt arbetssatt pa alla
mottagningarna. Patienterna tas emot pa samtliga barn- och ungdomsmottagningar i
Halland. Team satts ihop kring patienten utifran individuellt behov.

| de mer komplexa fall man haft har det kravts samarbete mellan manga aktorer sa som
Barn och Ungdomsmottagning, BUP, primarvard, hemsjukvard, skola och med
universitetssjukhus. | de svaraste fallen hade det inte fungerat om inte primarvarden
deltagit i teamet nara patienten. Detta anges som ett viktigt skal att inte centralisera vard
och insatser till Skanes universitetssjukhus.

Volymer och prevalens inom Sédra sjukvardsregionen

Postinfektiosa langtidssymptom hos barn och ungdomar har fatt 6kat uppmarksambhet till
foljd av covid-19-pandemin, men symptombilden som syns vid postcovid har varit kdnd
lange. Det finns valbeskrivna epidemier av kronisk trétthet genom aren och dessa
syndrom har haft olika namn. Det &r till exempel valkant att upp till 10% av tonaringar
som far kortelfeber upplever trétthet en langre tid efter infektionen. Kroniskt
trotthetssyndrom &r ocksa en diagnos som har ett postinfektiost forlopp och en snarlik
symptombild men svarighetsgraden kan variera. Det ar darfor svart att uppskatta
prevalensen pa postinfektiosa langtidssymptom.

| prevalensstudier finns det olika kriterier for inkludering bade angdende alder och
symptombild. Manga fokuserar pa barn med en svar sjukdomsbild som oftast kallas
kroniskt trotthetssyndrom eller ME/CFS.

Prevalens for barn med ME/CFS &r rapporterat till mellan 0,1% och 1,9% beroende pa
olika kriterier. En stor metaanalys visade 0,89 + 0,82 %. En studie fran Storbritannien
visade 3,2-8,9 per million barn med allvarlig ME/CFS.
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Prevalens for postcovid syndrom hos barn varierar mycket i de olika studierna p.g.a.

tidsaspekter och kriterier for diagnos.

Den enhet inom Sodra sjukvardsregionen som har sett flest barn med postinfektiosa

symptom ar mottagningen for barn- och ungdomar pa Skanes universitetssjukhus.

Mottagningen har totalt traffat, utrett och gett insatser till ca 80 barn under de tva ar som
mottagningen har funnits. Enstaka barn har vid 18 ars alder remitterats over till
primarvarden. Mottagningen anvander sig av ett salutogent forhallningsatt, det gors en
handlingsplan for att aterstalla god halsa for barnet och ungdomen. Flertalet barn har
tillfrisknat eller blivit sa bra att de inte behéver kontakt med sjukvarden. Idag finns en
handfull patienter med langvariga (>1ar) och svara besvar med behov av stod och insats

fran mottagningen. | denna grupp finns ocksa barn som bedéms ha en funktionell

neurologisk sjukdom.

Kompetensforsorjning- och resurssituationen idag och framat

Barn- och ungdomsklinikernas tillgangliga kompetenser for att kunna omhanderta barn

med postinfektiosa langtidssymptom redovisas per region och profession (Bild 2).

Kartlaggningen gjordes med Skanes universitetssjukhus postinfektiosa mottagning som
norm for vilka professioner som bor inga i det tvarprofessionella teamet.

Kompetens | Region Region Region Region Region Region Region
Skane, Skane, Skane, Skane Blekinge | Krono- Halland,
Sus Ystad Helsing- | Kristian- | , Karls- berg, 4 barn-
borg stad krona Vaxjo/Lj | mottagn
ungby ingar/ 3
team
Barnlakare X X X X X X X
Barn- X X X X X X X
psykiater
Fysio- X X X X X X X
terapeut
Arbets- X X X X X
terapeut
Psykolog X X X X
Kurator X X X X X X X
Etablerat X X
tvarfunktio
nelltteam
for post-
infektitsa
symptom
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Bild 2. Kartlaggning av kompetens och team for regionerna och deras barnmottagning pa
lanssjukhusen.

Liksom for flera andra barnmedicinska tillstand &r patientantalet forhallandevis lagt, men
behoven av stdd och insats hos ett fatal individer ar mycket stort. Detta inom
barnsjukvardens vanliga scenario innebar en svarighet gallande resurstilldelning da det
inte finns behov av heltidsresurser inom varje profession, men alla kompetenser behéver
finnas tillgangliga nar behov uppstar. Arbetsgruppen bedémer inte att antalet patienter
kommer att forandras i stor utstrackning framover.

Vart att namna ar att det nu planeras eller pagar implementering av tva nya nationella
vardférlopp for langvarig smarta och férvarvad hjarnskada hos barn. Aven om
patientgrupperna skiljer sig at finns likheter i behov av tvarprofessionell teaminsats och
rehabilitering. | regionerna Skane, Blekinge och Kronoberg finns smartteam eller team for
barn med férvarvad hjarnskada, dessa team den kompetens och profession som
efterfragas till stor del

Utifran Bild 2 anser arbetsgruppen att regionerna behover se 6ver maojligheterna till att
omfordela eller anstélla professionerna som “saknas” for att tillgodose ett gott
omhandertagande av patientgruppen.

FoU, kliniska studier, registerforskning, tvarfunktionell forskning

Statens beredning for medicinsk och social utvardering har fatt ett regeringsuppdrag att
gora en kunskapssammanstallning inom omradet med postinfektiosa tillstand inklusive
postcovidsymtom (Socialdepartementet, diarienummer $S2023/01432). Denna
sammanstallning berdknas vara klar under senare delen av 2024. Syftet ar primart att
kartlagga vilken forskning det finns inom behandling och rehabilitering.

Aven Socialstyrelsen har fatt ett regeringsuppdrag att ta fram ett kunskapsstod for
postinfektidsa tillstand for barn och vuxna med slutrapportering augusti 2024
(52023/01431).

| 6vrigt hanvisar arbetsgruppen till den sammanstallning som finns i Slutrapport
delprojekt 26, ME/CFS inom Sédra sjukvardsregionen 2022-09-30
(sodrasjukvardsregionen.se)

Ytterligare utvecklingsomraden
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https://sodrasjukvardsregionen.se/download/slutrapport-delprojekt-26-inkl-bilagor/?wpdmdl=29190&masterkey=V8MZ2EYPuwsTBF5QUDipCgaf1UNE-cxDchq3Nju550JnluJEpbxTub7JFbpfYP7p249eVqvu3Hsecd7JykaW0aBkdp9DTf2o8PmatH_EkzU
https://sodrasjukvardsregionen.se/download/slutrapport-delprojekt-26-inkl-bilagor/?wpdmdl=29190&masterkey=V8MZ2EYPuwsTBF5QUDipCgaf1UNE-cxDchq3Nju550JnluJEpbxTub7JFbpfYP7p249eVqvu3Hsecd7JykaW0aBkdp9DTf2o8PmatH_EkzU
https://sodrasjukvardsregionen.se/download/slutrapport-delprojekt-26-inkl-bilagor/?wpdmdl=29190&masterkey=V8MZ2EYPuwsTBF5QUDipCgaf1UNE-cxDchq3Nju550JnluJEpbxTub7JFbpfYP7p249eVqvu3Hsecd7JykaW0aBkdp9DTf2o8PmatH_EkzU

Under arbetet med framtagande av denna rapport lyftes omrade med forslag pa
utvecklingsomrade som gruppen har valt att sammanfatta under denna rubrik. Gruppen
tycker att de ar viktiga att lyfta for att skapa en helhet for denna patientgrupp.

Arbetsgruppen har forsokt tydliggdra att i omhandertagandet av barn och ungdomar med
postinfektiosa besvar maste hela familjen/syskon/vardnadshavare fa mojlighet till hjalp
och stottning, till exempel fran skola, socialtjansten, Forsakringskassan et cetera.
Arbetsgruppen har inte haft som uppdrag att titta pa kopplingen till socialtjansten eller
Forsakringskassan men beddmer detta som ett utvecklingsomrade for vidare och
fordjupad analys.

Nuvarande information och riktlinjer kring postinfektiésa langtidssymtom

Under kartlaggningsfasen har arbetsgruppen identifierat att material och information
riktat till patienter och vardnadshavare inte ar anpassat for barn. Flertalet material riktar
sig till vuxna med postinfektiosa symptom medan barn och ungdomar inte ndmns.
Nedan finns lankar till det material som arbetsgruppen kanner till. Dokumentet 6ver
ME/CFS ar det enda kunskapsstéd som Nationellt kliniskt kunskapsstod identifierat inom
postinfektiosa langtidssymtom.

Kroniskt trotthetssyndrom, ME/CFS - Nationellt kliniskt kunskapsstod
(nationelltklinisktkunskapsstod.se)

Region Skane har vardriktlinjer for primarvarden angaende ME/CFS som bygger pa det
nationella dokumentet ovan. Dessa ar inte anpassade for barn och ungdomar utifran var
analys, tex ndmns inte barn eller ungdom i texten.

Region Kronobergs riktlinjer for vuxna behdéver uppdateras baserat pa utredningen som
gjordes i arbetet med delprojekt 26, OpenDoc.aspx (regionkronoberg.se)

Pa 1177 finns féljande patientinformation:
e ME/CFS -1177, har finns ett kapitel om ME/CFS hos barn.
e Trotthet vid sjukdom - Fatigue - 1177, det star i inledningen att denna text riktar
sig till personer 6ver 18 ar.
e S3 kan du ma battre efter covid-19 - 1177, det star inget i texten om barn och
ungdomar.

Arbetsgruppen vill lyfta att NPO Barn- och ungdomars halsa tar fram ett kunskapsstod for
postinfektiosa langtidssymtom avseende barn och ungdomar 0-18 ar och efterlyser att
det ocksa tas fram en patientinformation och egenvardsrad, som presenteras pa 1177.
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https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/Kronoberg/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=4c648319-fce5-41e2-91cc-59d32ce1d363&selectionCode=profession_primarvard
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/Kronoberg/kunskapsstod/kliniskakunskapsstod/?uuid=4c648319-fce5-41e2-91cc-59d32ce1d363&selectionCode=profession_primarvard
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fdokpub.regionkronoberg.se%2FOpenDoc.aspx%3FId%3D233755&data=05%7C01%7CAnna.Hawkins%40skane.se%7C0b8a0d9825694cc2ec1208dbd3aad7dc%7C92f523893f0f46239a3b957c32d194e5%7C0%7C0%7C638336502952632173%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=cWka80USCuGNAAls814tIzGIoK1u9mFBzQ2GtpQTdH4%3D&reserved=0
https://www.1177.se/Kronoberg/sjukdomar--besvar/hjarna-och-nerver/langvarig-trotthet-och-narkolepsi/mecfs/
https://www.1177.se/Skane/sjukdomar--besvar/hjarna-och-nerver/langvarig-trotthet-och-narkolepsi/trotthet-vid-sjukdom---fatigue/
https://www.1177.se/Skane/sjukdomar--besvar/lungor-och-luftvagar/inflammation-och-infektion-ilungor-och-luftror/om-covid-19--coronavirus/besvar-efter-covid-19/

Delprojekt
initieras

o . Beslut Beslut " Folja
Nulage Forslag SRVN huvudman Infora upp

Analys

Tillvdgagangssatt

Arbetsgruppen har fokuserat pa uppdraget att ge forslag pa utformning och uppbyggnad
av en verksamhet for barn och ungdomar med postinfektiosa langtidssymtom for att
skapa en strukturerad, tvarprofessionell och férankrad vardkedja inom Sédra
sjukvardsregionen.

Den fordjupade analysen ar baserad pa de erfarenheter och den verksamhet som bedrivs
pa Skanes universitetssjukhus.

Baserat pa Skanes universitetssjukhus mottagningsmodell har arbetsgruppen tittat pa
vilka forutsattningar som kan och bor galla for de olika barnklinikerna.

Forutsattningarna skiljer sig mellan regionerna baserat pa volymer. Utgangspunkten for
analysen har varit att utga fran hur en verksamhet kan utformas for att ge barn och
ungdomar med postinfektidsa symtom det basta omhandertagande i Sédra
sjukvardsregionen. Fokus har huvudsakligen legat pa beskrivning av behov och vardens
innehall.

Analys av for vardkedjan viktiga varden och forutsattningar

Barn och unga med postinfektidsa langtidssymtom &r en svaravgransad patientgrupp,
eftersom antal identifierade patienter med diagnoskod G93.3, R53.9 och U09.9 inte har
gatt att ta fram for att kunna gora jamforelse mellan regionerna. Flertalet av de drabbade
barnen &r i skolaldern. Det finns dven geografiska skillnader inom regionerna med ett
forhallandevis storre antal identifierade barn i Skane an i 6vriga regioner. Mojliga
forklaringsfaktorer till att antal barn och unga med diagnos skiljer sig at mellan regionerna
kan vara vilken vard och vardstruktur som finns etablerad. Tvarfunktionella team finns
inte etablerade i varje region. En rad andra mojliga orsaker har diskuterats, tex ar detta
en patientgrupp som riskerar att underdiagnosticeras men aven overdiagnostiseras om
inte ratt kompetens finns tillganglig. En annan mojlig faktor kan vara att barn-/ungdomar
tillfrisknar till storre grad och snabbare dn vuxna och inte far diagnoserna for
postinfektidsa symptom.

| slutrapporten konstateras att patientgruppens ofta komplexa svarigheter behéver motas
av ett tvarprofessionellt team som flexibelt har férutsattningar att méta individens behov
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pa ratt niva och med ratt kompetens. | uppdraget skall erfarenheterna fran Sus
mottagning for postinfektiosa langtidssymtom vara en viktig utgangspunkt for
delprojektet 26:2 rekommendationer. Genomlysningen av befintliga kompetenser pa
barnklinikerna visar att det saknas vissa av de professioner som ingar i Skanes
universitetssjukhus team i de ovriga verksamheterna i Sédra sjukvardsregionen. Till
exempel har teamet pa Skanes universitetssjukhus en “fast” deltagare fran barn- och
ungdomspsykiatrin i konsultativ roll. Forutsattningarna ser olika ut inom Sodra
sjukvardsregionen, vilket paverkar sammansattningen av kompetenser i teamen.

Ytterligare behover vard och insatser individualiseras for att pa ett effektivt och
andamalsenligt vis mota behoven bade hos dem med lattare besvar och dem med stora
svarigheter. Ett litet antal barn har mycket stora och komplexa behov som behéver motas
av ett team med tviarprofessionell kompetens under lang tid. Aven om ME/CFS klassas
som neurologisk diagnos ar symptombilden komplex och stéd fran och samarbete med
flera olika specialiteter kan behovas.

Arbetsgruppen ser likheter med de tvarprofessionella team som ar etablerade for smarta
eller barn med forvarvad hjarnskada och som finns pa nagra av vara sjukhus inom
regionerna. Arbetsgruppen analyserade inte om det dar mojligt att befintliga team utgor
bas for kunskapsoverforing lokalt eller tar ansvar aven for postinfektiosa symptom om
mojlighet ges resursmassigt, detta kan varje region analysera utifran sina forutsattningar
vid beslut om etablering av tvarfunktionella team.

Utredning, medicinsk behandling samt rehabiliterande insatser ska praglas av kontinuitet
och samordning, inom varden och med 6vriga aktorer (skola, socialtjanst och
hemsjukvard). Malet med behandlingen ar en fungerade vardag dar skola ar en viktig del.

Omhandertagande och stod behdver se till barnets helhetssituation. Hela familjen
paverkas och vardnadshavares och syskons behov behover inkluderas i arbetet runt
barnet. Insatsen behoéver integreras i barnets vardag, ske ndra hemorten och i samarbete
med skola/elevhilsa for att ge forutsattningar for ett vardagsliv med bibehallna relationer
till familj och vdanner samt skolgang.

| de fall andra aktorer battre moter behoven ska familjen lotsas ratt till skola, socialtjanst,
och Forsakringskassa.

Antalet barn med behov av utredning och insats beddms inte sa stort att separata
mottagningar ar andamalsenliga. Ansvaret for vard och insatser bor darfor lampligen ligga
hos de respektive regionala barn- och ungdomsklinikerna inom Sédra sjukvardsregionen.

Primarvarden behover kunna identifiera patienterna nar de soker vard, ha god generell

kunskap om postinfektiosa symtom och en riktlinje gallande vilka som ska remitteras till
barn- och ungdomsklinik. Darfor behovs tydliga kriterier for den basala utredningen. De
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barn som har de lindrigaste besvaren samt barn som ar i en tillfrisknandefas kan i vissa fall
foljas i primarvard.

Elevhadlsans arbete ar idag fokuserad pa att varje elev ska ha halsomassiga forutsattningar
att uppna laroplanens mal, men medicinsk sjukdom och barnets behov tenderar att ges
for lite uppmarksamhet. Detta beskrivs som ett hinder for stod till denna patientgrupp i
skolan. Det ar viktigt att det finns maojlighet att inkludera den medicinska kunskapen hos
elevhalsa och i den individuella planeringen for barnet for att kunna stodja barnet med
atgarder som hjalper tillfrisknandet, tex. sakerstalla det personliga programmet for
barnet kring vila och arbete.

Samarbetsformer mellan lanskliniker och Skanes universitetssjukhus ar betydelsefulla for
likvardig vard i regionen och for erfarenhetsutbyte. Idag ar motsvarande samarbete
formaliserat, enkelt och valfungerande inom flertalet barnmedicinska specialiteter. For
gruppen barn med postinfektitsa besvar kan motsvarande samarbetsformer med férdel
anvandas. Struktur for kompetensutveckling och erfarenhetsutbyte finns inte idag inom
Sodra sjukvardsregionerna.

Kunskapsfaltet utvecklas snabbt och under 2024 kommer tva viktiga vagledande
dokument tas fram genom SBU:s genomlysning av kunskapslaget samt Socialstyrelsens
regeringsuppdrag att ta fram en riktlinje. Nar dessa val ar klara behover det utvecklas
lokala tillagg till Socialstyrelsens riktlinje inom kunskapslaget respektive riktlinjer.

Remisshantering

Gruppen ser det svart att forutspa vilken efterfrdgan som kommer att finnas om
tillgangligheten okar. Detta behdver hanteras med tydliga och gemensamma
remisskriterier sa att ratt barn kan erbjudas teaminsatsen. Arbetsgruppen
rekommenderar att klinikerna anvander sig av de remisskriterier som finns framtagna for
mottagningen inom Skanes universitetssjukhus inom Sédra sjukvardsregionen. Det har
aven identifierats en risk i att dessa team férvantas hantera patientgruppen barn med
funktionella besvar alternativt oklara/otydliga/vaga/komplexa besvar. Dessa barn har
ofta, liksom barn med de allvarligaste postinfektiosa besvaren, stora och langvariga behov
av vard, tvarprofessionell insats och samordning. Arbetsgruppens forslag tar inte hojd for
att mota fler barn an de med postinfektiosa besvar.

Avgransningar

Gruppen har dven diskuterat vard och stod till barn med PANS/PANDAS, som ett exempel
pa ett annat postinfektiost tillstand dar vard och insats i flertalet regioner halles ihop av
barn- och ungdomspsykiatrin. Arbetsgruppens slutsats ar att nuvarande ordning bor
kvarsta.

De avgransningar som gjorts under analysfasen ar att ny forskning inom utredning,
behandling eller uppfdljning inte ar del av rapporten utan vi har utgatt fran det

etablerade arbetssatt som anvands pa Skanes universitetssjukhus.

17



Delprojekt
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Infdra

initieras e SRVN huvudman upp

Forslag

Arbetsgruppens forslag till vardkedja bygger pa den viktiga grundforutsattningen att
insatsen maste integreras i barnets vardag, ske nadra barnets hemort i samarbete med
skola och elevhilsa. Darfor foreslar gruppen att det ska finnas dedikerade team inom
varje region pa utvalda sjukhus enligt den modell som idag finns pa Skanes
universitetssjukhus. Dessa dedikerade team skulle uppfylla behovet av tvarprofessionell
beddmning och insats, kontinuitet och samordning. Teamet kan samordnas med andra
patientgrupper om det gynnar helheten avseende kompetens och resursnyttjande.

Beskrivning av forslag pa vardflode

Arbetsgruppen har tagit fram forslag pa ett vardflode for omhandertagande av barn och
ungdomar med postinfektiosa langtidssymtom, som beskrivs i Bild 3.

| Patient/vardnadshavare
e Brastod 1177
e Egenvard
e Synliggora de insatser som finns fér innevanare och profession

e Familjeperspektiv vilket stéd finns fér vardnadshavare/syskon

Pz N

| Skola/Elevhilsa/Kommunal vard
e Tidiga insatser
o Tidig identifikation
o Tillganglighet underlag och remisskriterier
e Behov att starka den medicinska delen

| e Samordning/Vardplan-bidra/stotta

~

| Lanssjukhus

| Primarvard . Primarvard
o Vardfléde-utredning BUI:'I mottagningar « Vardflode-behandling/uppféljning
« Tillganglighet underlag och ||+ Vardfléde- Vilka patienter?
remisskriterier J Differentialdiagnos/ o 188r
o Konsultstdd frén Lanssjukhus Behandling/uppfoljning ||« Barn/ungdom med littare besvar
e Tvérprofessionell kompetens efter utredning inom
e Tvérprofessionell team specialistvérd
/ insats N o V&rdnadshavare i behov av stéd/
g e Samordning/Vardplan \ hjélp som har sjukt barn.
| e Konsultstod mot Elevhalsan
\ och PV
/ AN
| Skanes
universitetssjukhus

e Konsultstéd mot lanssjukhus
« Patientkonferens MDK

\ e Forskning
\
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Bild 3. Oversiktsbild av forslaget pa vardfléde med ansvarsférdelning.

Forslaget inkluderar alla kontaktytor som patient och vardnadshavare kommer i kontakt
med. Vardflodet tacker omraden som inte direkt ingar i uppdraget, men som
arbetsgruppen finner viktiga.

Idag och framover kommer barn och vardnadshavare forst sdka hjalp fér symptom genom
elevhalsa eller primarvarden. Elevhalsan och primarvarden skriver remiss till
specialistvarden pa lanssjukhusen. De remisskriterier som finns definierade for Skanes
universitetssjukhus mottagning bedoms kunna fungera i hela sjukvardsregionen och
behover spridas och goras kdnda (se bilaga 1). Region Halland har dessa remisskriterier pa
plats.

Vid respektive lanssjukhus kommer sedan remissen att granskas och besvaras. | nasta steg
kommer patienten att kallas till nybesok den beskrivning som finns och anvands pa
Skanes universitetssjukhus (Bilaga 1). Efter besok tas beslut i teamkonferens om behov
av vidare utredning, behandling eller uppféljning.

Beroende pa hur allvarliga symptom som barnet har och under hur lang tid som
behandling och uppfoljning behovs tas beslut om specialistvard eller priméarvard har
ansvaret framat. Detta ansvar behover tas av bade specialistvard och priméarvard
beroende pa vilka kompetenser som det finns behov av samt dessas tillganglighet. Det
maste ocksa finnas en tydlig plan som mottagande instans kan ta del av.

Vid behov av samordning med andra myndigheter anvands SIP eller motsvarande
struktur.

Skanes universitetssjukhus kommer att fortsatta driva det egna teamet. Uppdraget for
Skanes universitetssjukhus ar tankt att vara konsultfunktion samt att de ska ta emot
specialistremisser inom Sodra sjukvardsregionen och radgivande fér barn- och ungdomar
med stora svarigheter gallande postinfektiosa langtidssymtom. Nedan forslag fran
arbetsgruppen ar avstamt med chefssamrad Barn som stéller sig bakom forslagen, dock
behover verksamheterna fa de ekonomiska/fysiska forutsattningarna for att kunna
verkstalla forslagen.

Arbetsgruppen foreslar féljande:

e Tvarprofessionella team for barn och ungdomar med postinfektiosa langtidssymtom
etableras inom barn- och ungdomsklinikerna i Kronoberg (Vaxjo/Ljungby), Halland
(Halmstad/Falkenberg, Varberg, Kungsbacka), Blekinge (Karlskrona) och Skane (Skanes
Universitetssjukhus, Helsingborg, Kristianstad och Ystad). Teamen ska mota
patientgruppens behov av helhetsbedémning och erbjuda samordnade insatser med
god kontinuitet nara barnets vardagsmiljo for att framja halsofaktorer som skolgang
och nara relationer.

19



e Teamet bor erbjuda tillgang till arbetsterapi, fysioterapi, psykosocialt stod samt
barnmedicinsk och -psykiatrisk specialistkunskap efter behov. Teamens exakta
sammansattning behover beslutas i varje region for att utifran lokala férutsattningar
kunna mota patientgruppens behov pa basta satt. | de fall nagon av dessa
kompetenser saknas i verksamheten, behover detta tillgodoses.

e Stdd och insats till denna patientgrupp kan med férdel samordnas med stod till andra
patientgrupper for att undvika fragmentisering av kompetens och resursutnyttjande
och inte forsamrar tillgangligheten for barn och ungdomar med postinfektiosa
l[angtidssymtom.

e Skanes universitetssjukhus ska erbjuda konsultfunktion till professionen samt ta emot
specialistremisser efter konsultation i Sédra sjukvardsregionen géllande barn- och
ungdomar med de mest komplexa symtomen.

e Chefsamrad barn och ungdomars hélsa ansvarar for att ett natverk bildas for
kunskapsutveckling, erfarenhetsutbyte och samordning inom Sodra
sjukvardsregionen.

e Mottagningsstruktur och riktlinjer inom Skanes universitetssjukhus for postinfektios
mottagning av barn-/ungdomar anvands av regionerna tills nya medicinska riktlinjer
tas fram av nationellt system for kunskapsstyrning alternativt av Socialstyrelsen.

Konklusioner

De utmaningar som patient- och anhorigrepresentanter har lyft ar ofta relaterade till den
okunskap som finns inom omradet postinfektidsa langtidssymtom hos barn och unga.
Detta kan i sin tur bero pa att det dr ovanliga sjukdomstillstand hos barn och ungdomar
och darmed finns det en begransad erfarenhet hos elevhalsa och priméarvard, som ar
forsta instans. Den information som finns tillganglig pa tex 1177 ar oftast riktad till vuxna,
vilket ocksa forsvarar for barn och vardnadshavare att komma vidare i att fa hjalp.

Insatser behover integreras i barnets vardag, ske nara barnets hemort och i samarbete
med skola/elevhalsa. Darfor foreslar gruppen att det ska finnas dedikerade team pa
sjukhusen.

Ett litet antal barn har mycket stora och komplexa behov som behdver métas av ett
tvarprofessionellt team under lang tid. Detta kan ske genom att regionerna ser over sina
gemensamma samordningsmajligheter. | de fall det finns team for barn med foérvarvad
hjarnskada eller barn med smarta kan man 6vervaga att ge tillaggsuppdrag att dven mota
barn med postinfektiosa langtidssymptom. Resurstilldelning behover ses 6ver i dessa fall.

| likhet med flera andra tillstand och diagnoser behdver samarbetsformer och
kunskapsutbyten mellan sjukhus, regioner och Skanes universitetssjukhus byggas upp.
Arbetsgruppen rekommenderar ett sjukvardsregionalt kunskapsnatverk utgaende fran
Sodra sjukvardsregionens barnkliniker med delat ansvar och ambulerande
ordférandeskap.
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Elevhalsan i Sverige har som mal att ge barnet hdlsomassiga forutsattningar att na de
pedagogiska malen. Har ar det viktigt att det finns mojlighet att inkludera den medicinska
kunskapen fran sjukvarden i elevhalsans och skolans stod till barnet tillsammans med
pedagogerna. | de fyra regionerna inom Sédra sjukvardsregionen finns upparbetade
kanaler for samarbete med skola och elevhalsa. Viktigt att fortsatta och att trycka pa
vikten av att elevhalsan ar involverad i omhandertagandet fran symtom till
diagnossattning med behandling darefter.

Arbetsgruppen vill tydliggora att i omhandertagandet av ett barn/en ungdom med
postinfektidsa besvar maste hela familjen/syskon/vardnadshavare fa maojlighet till hjalp
och stottning, till exempel fran skola, Socialtjanst och Forsakringskassa. Arbetsgruppen
har inte haft som uppdrag att titta pa kopplingen till socialtjanst eller Forsakringskassa sa
detta ar inte utvecklat i denna rapport.

HR-aspekter och ekonomiska effekter

Flera nya nationella vardprogram formulerar barns ratt till rehabiliterande insatser efter
allvarliga tillstand, exempelvis férvarvad hjarnskada och vid kronisk smarta. Detta gor att
behovet av en tvarprofessionell teaminsats 6kar for flera patientgrupper parallellt. Detta
bidrar till att arbetsgruppen har svart fran att formulera behoven i detalj for en enskild
forhallandevis liten patientgrupp.

Kompetensfragan behéver hanteras lokalt utifran respektive regions forutsattningar.
Aven samarbetsformer mellan barn- och ungdomskliniker och barn- och
ungdomspsykiatrin behover bygga pa lokala forutsattningar for att sakerstalla att
patientgruppen far stod efter behov.

Forslaget innebar en ambitionshojning och 6kat resursbehov for samtliga ingaende
kompetenser, for patientarbete, kompetensutveckling och natverkande. Idag saknas
psykolog och vissa andra kompetenser pa flera sjukhus (Bild 2). Gruppen rekommenderar
regionerna att sakerstalla att samtliga tvarprofessionella resurser och kompetenser som
bor inga i teamet finns att tillga.

Arbetsgruppen foreslar att Skanes universitetssjukhus som hogspecialiserad vardniva
formaliseras och utvecklas for att fungera enligt det arbetssatt som redan finns etablerat
for flertalet barnmedicinska patientgrupper. For att uppna detta behover teamet pa
Skanes universitetssjukhus fortsatta traffa patienter pa samma satt som idag men ocksa
avsatta resurser for kunskapsutveckling och kunskapsspridning.

Tidplan och uppfoéljning

Regionerna har varierande forutsattningar att inféra forslaget. Arbetsgruppen bedémer
att ett forsta steg ar att regionerna borjar arbeta enligt riktlinjen med de delar man har
tillgdngliga och borjar samla erfarenhet. Om arbetsgruppens foérslag godtas kan
implementeringen pabdrjas under 2024.
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Foljande fragestallningar kan inga i ett uppfdljande arbete:

Delprojekt
EER

Om team har hunnit etableras enligt rekommendationen

Hur interagerar teamet med elevhalsa respektive primarvard och hur fungerar
remissforfarandet, behandling och uppféljning?

Antal remisser och patienter

Behov av kunskapsutveckling, éversyn av vardriktlinjer, syn pa behov av utveckling
framat med flera liknande fragestallningar.

Patient och narstaendes synpunkter.

Beslut Beslut — Folla  \,
SRVN huvudman ‘ upp

Beslut om rekommendationer i Sodra
regionvardsnamnden

Efter ledningsgruppens beredning och godkannande gar rapporten vidare till Sodra
regionvardsnamnden for beslut om rekommendationer till regionerna. Harefter tar
respektive region beslut om hur foreslagna atgarder/rekommendationer ska
implementeras. Uppféljning av beslutet gors efter ett ar av Sodra regionvardsnamnden.

Ordférandes beslutsférslag

Sédra regionvardsndmnden rekommenderar regionerna att tillse att det
finns dedikerade team inom varje region pa utvalda sjukhus enligt den
modell som idag finns pa Skanes universitetssjukhus. Dessa dedikerade
team skulle uppfylla behovet av tvarprofessionell beddmning och insats,
kontinuitet och samordning. Teamet kan samordnas med andra
patientgrupper om det gynnar helheten avseende kompetens och
resursnyttjande.

Sédra regionvardsndmnden rekommenderar att Skanes
universitetssjukhus erbjuder konsultfunktion till professionen samt tar
emot specialistremisser efter konsultation i Sodra sjukvardsregionen
gallande barn- och ungdomar med de mest komplexa symtomen.

Sodra regionvardsndmnden rekommenderar chefsamrad barn och
ungdomars halsa att utifran arbetsgruppens forslag félja upp
implementeringen, senast ett ar efter beslutet.
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Bilaga 1. Beskrivning av mottagningsverksamheten pa Skanes
universitetssjukhus avseende postinfektiosa symptom hos barn inklusive
remisskriterier.

Mottagning for postinfektiosa langtidssymptom pa Skanes
Universitetssjukhus, Verksamhetsomrade barnmedicin

Bakgrund

Barn kan drabbas av langtidssymptom efter infektion. Det kan yttra sig pa en hel del olika
satt, men uttalad trotthet brukar vara en gemensam namnare. Ofta paverkar symptomen
barnets funktion i skola och pa fritiden. Dessa barn finns pa olika stallen i vardapparaten
bade i primarvarden, barnmottagningar saval som inom specialistvarden. Ofta har dessa
barn och ungdomar symptom som faller inom manga olika specialistomraden vilket gor
att det finns tendens att s6ka mycket vard da en instans inte tar ett helhetsgrepp. Vi har
darfor startat en multidisciplindr mottagning dar barn och ungdomar far en
helhetsbeddmning utifran deras symptom inom ramen for utredningen. For att komma
till mottagningen behovs det en remiss fran en vardgivare (Bilaga 1).

Pa var mottagning far man traffar en barnldkare, arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator
och psykolog. | de fall man behéver inhdmta kunskap fran ndgon annan specialitet gors
det.

Det tvarprofessionella teamet mojliggor ett omhandertagande som ser till barnets och
ungdomens behov. Med ett salutogent forhallningsatt gors en handlingsplan for att
aterstalla god halsa for barnet och ungdomen.

Definition

Barn eller ungdomar med langtidssymptom som misstdnks ha triggats av en infektion och
dar symptomen pa ett signifikant vis paverkar barnets vardag. Symptomen skall ha varat
langre dn 2 man och inte ha férbattrats under den tiden.

Innan besoket och efter 3 manader

Enkat Peds QL.

Barnldkare

Barnldkaren bedémer barnet eller ungdomens somatiska status. Barnldakaren tar stallning
till om det behdvs ytterligare utredning utover det som ingar i mottagningen och ordnar
med att den blir av. Har barnet nagot som man kan atgarda direkt sdsom forstoppning
eller dylikt kan barnet fa behandling for det. Barnlakaren informerar om hur
mottagningsstrukturen ser ut och att var erfarenhet med postinfektiosa tillstand generellt
har god prognos hos barn och unga.

Anamnes och status

En omfattande anamnes dar sociala faktorer, hereditet, det akuta infektionstillstandet
samt langtidssymptomen penetreras noggrant. Det gors dven ett fullstandigt somatiskt
status inklusive neurologstatus. | undersékningen ingar dven EKG och blodtryck (Bilaga 2).
Provtagning

SR, CRP, Hb, diff, Trc, ASAT, ALAT, GT, ALP, Alb, Krea, Na, K, laktat, CK, ferritin, TSH, T4,
vitamin D, Vitamin B och Folat.

Serologi SARS-CoV-2, Borrelia, EBV och CMV
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Urinsticka.
Fysioterapi och arbetsterapi
Fysioterapeuten och arbetsterapeuten gor en sambeddmning av funktionsférmagan, ADL
och aktivitetsniva.
Anamnes
Tar en anamnes for att fa en overgripande bild av situationen, har lakaranteckningen som
underlag. Fragar om aktuell aktivitetsniva hemma, i skola och pa fritiden samt hur
somnen ar.
Beddomning
Test som kan anvands pa alla:
e 6 min gangtest
e Chair-stand-test 30s
e Matning av handstyrka med Grip-it

Individuell bedomning efter behov
e Smarta, Pain Interference Index (PII)
e ADL-taxonomin- barnversion i semistrukturerad intervju
e Aktivitetstrappa
o Muskelfunktionstest
e Funktionella rorelser
e Ledstatus
e Modified Fatigue Impact Scale (MFIS) formular

Psykolog
Psykologen traffar aktuella barn fran 8 ar och uppat och kommer sambokas med
kuratorernas samtal med fordldrarna om maijligt. For barn under 8 ar gors en individuell
beddmning av hur psykologens inkoppling ser ut.
Psykologbedomningen
1. Semistrukturerad intervju for att kartlagga barnets psykiska halsa innefattande
bade svarigheter och resurser.

2. Becks ungdomsskalor som mater symptom pa angest, depression, ilska och
normbrytande beteende samt sjalvbild. Skalan &r normerad pa svenska barn och
ungdomar.

Kurator
Nar ett barn drabbas av langvarig sjukdom paverkas hela familjen och livssituationen kan
forandras pa flera olika plan. Det ar vanligt att bade barn och familj behover stod och
hjalp for att hantera de pafrestningar som uppstar, bade i form av samtalsstod och
vagledning kring det praktiska. Insatserna varierar beroende pa hur barnets och familjens
livskvalitet paverkas.
Kuratorn roll i teamet ar att utreda hur man uppna ett bra psykosocialt omhandertagande
for familjen samt uppmarksamma eventuella svarigheter.
Bedomning

e behov av foraldrastéd
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e identifiera psykosociala faktorer, bade resurser och det som ar problematiskt
e familjens behov av insats

e behov av rad och stéd i fragor gallande socialforsakringsfragor

e behov av samverkan med skola mm

Teamkonferens

Teamkonferensen ar multidisciplinar och ar tankt att ge en helhetsbild av patienter och
deras besvar. Alla yrkeskategorier ger sin bedémning av patienten utifran det méte de
haft med patienten och familjen. Fokus skall ligga pa att konkret besvara fragan om ev
fortsatt handlaggning och behandling. Vid fortsatt uppfdljning bor det vara tydligt pa
vilken niva det bor ske och av vilken yrkeskategori.

Det multidisciplinara teamet bestar av: barninfektionslakare, barnneurolog, barn- och
ungdomspsykiater, fysioterapeut, arbetsterapeut, psykolog och kurator.

Vid behov kan andra specialister bjudas in sasom barnlungldkare, barngastrolakare,
barnreumatolog, barnkardiolog, smartlakare och dietist

Aterkoppling

Efter utredning aterkopplar lakaren tillsammans med eventuell annan yrkeskategori vad
som framkommit pa teamkonferensen.

Vid fortsatt uppféljning ar den anpassad efter barnets behov och kan ske pa
barnmottagning, inom specialistsjukvarden, men dven inom primarvarden.

Bild 1. Oversiktsbild dver mottagningsstrukturen

Postinfektiosa langtidssymptom

Remiss till . Blodprover
barnkliniken Strukturerad anamnes av barnlakare P
- fmmmm—————— 1
. ' Eventuelltfler !
Enkit Peds QL » Status |Urmprov| ‘ EKG | [Blodtrvck ’: undersdkningar |
L e e e e e - = 1
¥
Fysioterapeut/arbetsterapeut
¥
Psykolog for barnen >8 ar I | Kurator for foraldrar
Teamkonferens
Lékarbesok aterkoppling * Atgirder ’ Enkiit Peds QL

Mottagning for postinfektiosa langtidssymptom - riktlinjer for remittenter
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Ibland, dock ganska sallan, drabbas barn av langtidssymptom efter infektion. Det kan
yttra sig pa en hel del olika satt, men uttalad trotthet brukar vara en gemensam namnare.
Ofta paverkar symptomen barnets funktion i skola och pa fritiden. Till var mottagning kan
man remittera barn med langtidssymptom som misstanks ha triggats av en infektion och
dar symptomen pa ett signifikant vis paverkar barnets vardag. Symptomen skall ha varat
langre an 2 man och ska inte ha forbattrats under tiden.
Pa var mottagning borjar vi med en barnldakarbedémning och tar blodprover. Sedan far
barnet traffa fysioterapeut och arbetsterapeut vilka gor en bedémning av barnets fysiska
formagor och aktivitetsniva i ett bredare perspektiv. Slutligen kopplas kurator och
psykolog in for att bedéma psykosociala aspekter och ev. psykogen palagring. Nar barnen
har genomgatt denna multiprofessionella bedémning, tas de upp pa en temakonferens
dar vi diskuterar behov av ev. fortsatt utredning, uppféljning och ev. insatser. Den
fortsatta uppféljningen ar anpassad efter barnets behov och kan ske pa barnmottagning,
inom specialistsjukvarden, men dven inom primarvarden.
| teamkonferensen ingar specialister inom barninfektion, barnneurologi och barn- och
ungdomspsykiatri, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog och vid behov andra
adjungerade specialister.
Innan remittering bér man ha tagit en utforlig anamnes, samt undersokt barnet for att
kunna utesluta akuta orsaker till besvaren och ge en bild av vad huvudproblemet ar. Har
barnet dessutom besvar fran lungorna dnskar vi att ni har genomfort en spirometri.
Skicka aven med tillvaxtkurvor.
| remissen skall det tydligt framkomma

1. Tid for insjuknande

2. Symptombeskrivning

3. Pavilket satt paverkas patienten av sina symptom i sin vardag (fysiskt, psykiskt och
socialt)?
Resultat pa genomfdrda prover och undersékningar
Svar pa spirometri vid lungproblematik
Tillvaxtkurvor
Er fragestallning

No vk
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