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Langvarig generaliserad smairta

Vad &r det? Langvarig generaliserad smarta &r smérta som féorekommer diffust i
minst 4 av de 5 kroppsregionerna och i minst 3 kroppskvadranter (évre-nedre-
vanstra-hdgra delen av kroppen) och axialskelett (nacke, rygg, brést och buk).
Den kategoriseras vanligen som muskuloskeletal smarta. Symtom kan inkludera
smarta som varat i minst tre manader tillsammans med tecken pa
funktionsnedsattning eller kdnsloméassiga besvér. Ett vanligt exempel pa detta
ar fibromyalgi, en sjukdom som ké&nnetecknas av langvarig generaliserad
smarta, sdbmnproblem (inklusive icke uppfriskande sémn), fysisk utmattning och
kognitiva svarigheter.

Prevalens: Férekomsten av personer som rapporterar symtom pa fibromyalgi
ar mellan 2% och 4% i den allmanna befolkningen, men antalet personer som
diagnostiseras med tillstandet &r betydligt l&gre. Detta beror pa att
diagnostiska etiketter relaterade till Idngvarig generaliserad smarta &r mycket
omstridda och att konsensus om diagnostiska kriterier och etiketter annu inte
har uppnatts.

Behandlingsalternativ: Behandlingarna omfattar patientutbildning, stodjande
utbildning, farmakoterapi, motionsterapi, psykologiska terapier, manuella
terapier, termoterapi, elektroterapi, sociala och arbetsrelaterade terapier.

Sannolik samsjuklighet: Det &r svart att faststdlla vad som orsakar detta
tillstdnd, men nagra bidragande faktorer kan vara fetma, diabetes, depression,
angest, huvudvérk, irritabel tarm, kroniskt trotthetssyndrom, systemisk lupus
erythematosus och reumatoid artrit.
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Vittnesmal fran en person med egen erfarenhet av smérta %

Namn: Tristan Vandeputten

Alder: 27

Nationalitet: Belgisk

Namn pa sjukdom/smaérta: Fibromyalgi och dystoni

Hur ldnge har du levt med ditt smérttillstand och hur bérjade det? 11 ar. Det
borjade med en influensa vid en stressig tidpunkt. Jag lever fortfarande med
smartan. Varje dag. Efter tre &r och manga lakarbesék diagnostiserades jag med
dystoni, kronisk smarta.

Hur skulle du beskriva de smartférnimmelser du upplever i samband med ditt
smarttillstand (till exempel brinnande, stickande, domningar, virkande etc.)?
Som om jag dras inifran och ut, hela tiden.

Hur paverkar smértan ditt dagliga liv? Jag éverlever knappt, jag har en progressiv
sjukdom.

Hur hanterar och/eller behandlar du din smérta? Jag hanterar den inte sarskilt
bra. Att spela musik och gitarr ger mig lite trést. Bobath-behandling, avslappning,
andningsterapi, varma bad, promenader, lyssna pa ljudbdcker, infrardd bastu och
lakemedel sdsom lokalbeddévningsmedel, opioider och antidepressiva medel.

Vilken dr den storsta utmaningen du stalls infér ndr du lever med sjukdomen?
Att gora enkla saker.

Hur paverkar smértan ditt humér och din psykiska hélsa? Isolering, att inte kunna
leva ett normalt liv och att kédnna att det inte finns ndgon framtid eftersom det inte
finns mycket stéd i form av brist pa forskning.



Komplext regionalt smartsyndrom, typ | och Il

Vad &r det? Komplex regionalt sméartsyndrom (CRPS) &r ett sméartsamt tillstand
som paverkar en extremitet och som &r férknippat med sensoriska, motoriska,
autonoma, hud- och benavvikelser. Symtomen kan se olika ut hos olika
personer. Benavvikelser inkluderar lokal osteoporos i delar av den paverkade
extremiteten, som vanligtvis forsvinner spontant. Hudavvikelser omfattar
reversibla forandringar i hudens struktur eller utseende, till exempel kan huden
verka tunn eller glansande. | nastan alla fall utléses CRPS av ett trauma mot en
extremitet. CRPS kan uppkomma &ven efter mycket sma skador. | 7% av fallen
finns det ingen skada och CRPS uppstar spontant.

CRPS drabbar bade man och kvinnor, men kvinnor drabbas oftare. Det kan
drabba manniskor i alla aldrar, &ven barn, men drabbar oftast kvinnor eller man
dver 40 ar. Det kan finnas tva olika typer av detta tillstand, vilka till en bérjan
ser likadana ut.

(a) Cirka 80% av patienterna har en god prognos. Deras tillstand kommer att bli
battre. Denna typ av CRPS kan orsakas av inflammation i den drabbade
extremiteten.

(b) Hos cirka 20% av patienterna kommer smaéartan att kvarstd. Det innebér att
deras smaérta inte blir mycket béattre, oavsett vad vi/de gér. Nya rén tyder pa att
tillstdndet hos dessa patienter kan orsakas av en autoimmun reaktion.

For tydlighetens skull héanvisar CRPS “typ 1”7 eller “typ 2” i litteraturen till CRPS
utan skada pa huvudnerven (typ 1) eller med skada pa en sddan nerv (typ 2,
detta ar sallsynt). Ny forskning har visat att denna klassificering inte bidrar
sarskilt mycket till vetenskaplig férstaelse eller klinisk praxis, och behandlingen
av dessa tva “typer” ar ganska likartad. Detta skiljer sig fran de tva typerna (a)
och (b) som diskuteras ovan.

Prevalens: | den allménna befolkningen kommer 20-26 personer av 100 000
att utveckla CRPS per ar. Prevalensen av CRPS &r svar att faststalla, men det
forekommer akut hos cirka 7% av patienterna som drabbas av frakturer,
operationer eller andra handelser som stukningar och elektiva ingrepp.

Behandlingsalternativ: Behandlingsalternativen omfattar patientutbildning,
stédjande utbildning, farmakoterapi, motionsterapi, psykologisk terapi (till
exempel graderade motoriska bilder, spegeltraning), interventionell behandling,
terapier for att forbattra blodflodet inklusive termoterapi och elektroterapi,
sociala och arbetsrelaterade terapier. Gradvis utdokad traning bidrar i synnerhet
till att i) minska svarighetsgraden av CRPS, ii)
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férkorta varaktigheten av denna typ av CRPS, iii) minimera kvarstaende
problem och iv) nar den tillampas mycket tidigt efter ett trauma kan den
férhindra att denna typ av CRPS uppstdr. Det kan vara ndédvandigt att
uppmuntra till medveten uppmarksamhet pa extremiteten genom att
uppmuntra till att titta, tdnka, réra och aterkoppla till extremiteten fére varje
rorelse. Speglar kan anvandas for att markera och korrigera rérelsekontroll.

Sannolik samsjuklighet: Emotionella faktorer relaterade till CRPS kan ha en
stérre inverkan pa smartintensiteten &n vid smaérttillstand som inte &r
relaterade till CRPS, darfor ar det viktigt att ta hansyn till forekomsten av
psykologisk samsjuklighet.

Vittnesmal fran en person med egen erfarenhet av smérta ,,

Namn: Juergen Werner

Alder: 56

Nationalitet: Tysk

Namn pa sjukdom/smaérta: Kroniskt regionalt smartsyndrom typ II.

Hur ldnge har du levt med ditt smaérttillstdnd och hur bdrjade det? Sedan 2021.
Det borjade efter en karpaltunneloperation.

Hur skulle du beskriva de smartféornimmelser du upplever i samband med ditt
smarttillstand (till exempel brdnnande, stickande, domningar, virkande etc.)?
Jag har en konstant vibration i handleden och en brannande, stickande kansla i
underarmen dygnet runt.

Hur paverkar smirtan ditt dagliga liv? Det begrénsar mig varje dag eftersom det
aldrig upphdr och det &r dven svart att meditera eller nagot liknande eftersom det
alltid &r narvarande.

Hur hanterar och/eller behandlar du din sméarta? Det &r svart att distrahera sig.
Du l&r dig att latsas och délja allt. Men det forstér pa lang sikt.

Vilken dr den stérsta utmaningen du stélls infér ndr du lever med sjukdomen?
Det &r svart att klara vardagen. Att koncentrera sig langre &n 30 minuter &r nastan
omojligt. M&nniskor drar sig ocksad undan fran stérre evenemang.

Hur paverkar smairtan ditt humér och din psykiska hélsa? Det &r svart att
koncentrera sig under langre perioder och som maéanniska tappar man gladjen och
glommer bort att skratta. Jag ar inte langre samma person som jag var. fore
sjukdomen. Man tappar hoppet eftersom man behandlas som en patient 6ve|‘*allt;

och alla sager att sjukdomen &r outforskad.



Slutsatser och rekommendationer

Genom dessa exempel pa vanliga typer av sméarta och vittnesmal hoppas vi kunna ge en
férstaelse for mangfalden och de gemensamma ndmnarna fér smarta. For den som inte
&r vetenskapsman och kommer i kontakt med smarta foér férsta gangen kan en
undersdkning av tillstdnd som landryggssmarta, cancersmaérta och postoperativ smarta
kanske kasta ljus &ver ndgot som tidigare har ignorerats eller missforstatts. Aven om
smarttillstdnd varierar i frdga om patologi och hur de upplevs, ar en faktor som ofta
féorenar dem den bristande uppmaéarksamhet de far inom hélso- och sjukvardssystemet
och inom politiska ramverk. Plattformen Societal Impact of Pain syftar till att andra pa
detta genom att 6ka medvetenheten om smarta och vilja att férandra smartpolitiken.

Plattformen Societal Impact of Pain (SIP) uppmanar beslutsfattare pa EU-nivd och
nationell niva att:

Erkdnna smartans bdrda och effekt pa samhéallen och patienter, och dka
dess prioritet inom halso- och sjukvardssystem, finansiering och
beslutsfattande.

Sakerstalla ett effektivt genomférande av ICD-11, eftersom dess anvandning
mojliggdr en internationell 6verenskommelse om anvéandningen av
standardiserade diagnoser och verktyg samt férbattrar insamlingen av
uppgifter fér bade primar och sekundar anvandning.

Se till att patientregister upprattas och anvands ofta, eftersom det kommer
att forbattra férstaelsen av smérta och smartlindring samt sméartbehandling.

.-

Smarta som kvalitetsindikator: Utveckla instrument foér att utvardera
effekterna av smarta.

E

Smartforskning: Oka investeringarna i forskning for att battre forstd
orsakerna (patofysiologin) till olika smaérttillstand, utveckla nya
smartbehandlingar, férsta och hantera samsjuklighet mellan smérta och
psykisk ohalsa, 6ka utvecklingen och anvandningen av patientrapporterade
resultatmatt fér alla smaérttillstand, faststalla en gyllene standard foér
sjadlvhanteringsprogram samt &ka tillgangen till vard av hoég kvalitet.

Smarta vid anstallning: Ta initiativ till strategier for att ta itu med smartans
inverkan pa sysselsattning och arbetsproduktivitet och inkludera smarta i
relevanta befintliga initiativ.

Utbildning om smaérta: Prioritera smartutbildning fér vardpersonal, patienter,
beslutsfattare och allmanheten.

dvervakning och hantering (appar, onlineresurser med mera) samt rattsliga

Informationsteknik fér smarta: Utveckling av interoperabla digitala
halsoekosystem med tillgangliga digitala lo6sningar for smartutvardering,
och regulatoriska ramar for datadelning.

-



Om plattformen SIP (Societal Impact of Pain)

Plattformen ”Societal Impact of Pain” (SIP) &r ett partnerskap mellan flera
intressenter som leds av den europeiska smaéartfederationen EFIC och Pain Alliance
Europe (PAE), och som syftar till att 6ka medvetenheten om smarta och féréandra
smartpolitiken.

Plattformen ger mojligheter till diskussion foér vardpersonal, smartorganisationer,
politiker, sjukfoérsakringsbolag, representanter for halsovardsmyndigheter,
tillsynsmyndigheter och budgetansvariga.

EFIC ansvarar for den vetenskapliga ramen fér plattformen SIP och projektets
strategiska inriktning faststélls av bada parter. Lakemedelsféretagen Griinenthal
GmbH och GSK ar huvudsponsorer for plattformen SIP (Societal Impact of Pain).

For ytterligare information, kontakta

Angela Cano Palomares, projektledare, Societal Impact of Pain (SIP) Europe, vid
European Pain Federation EFIC - angela.palomares@efic.org.

Deirdre Ryan, ordférande, Pain Alliance Europe - president@pae-eu.eu.

Ansvarsfriskrivning

Societal Impact of Pain (SIP) stéder inte nagra behandlingsalternativ. som ndmns i
detta dokument. Informationen ar inte avsedd att ersatta personlig kontakt med en
kvalificerad lékare och &r inte avsedd som medicinsk radgivning. Bevisbok om
smartbérdan innehadller allman information och diskussioner om smaérta.
Informationen och annat innehall som tillhandahalls, eller i ndgot lankat material, &r
inte avsedd som och ska inte tolkas som medicinsk radgivning, och informationen
ersatter inte heller professionell medicinsk expertis eller behandling.

Patientberattelserna som férekommer i detta dokument har samlats in via e-post fran
Pain Alliance Europes medlemskontakter. De &r individuella erfarenheter fran verkliga
livet fran personer som har valt att bidra till bevisboken om smartbérdan.
Vittnesmalen &r inte nddvandigtvis representativa for alla personer som upplever
smarta, och manga fler erfarenheter kan ges, d&ven om de inte samlas i detta
dokument.

De vittnesmal som visas ar ordagrant atergivha med undantag foér korrigering av
eventuella grammatiska fel eller skrivfel. Vissa berattelser har féorkortats. Detta gors
endast nar ett vittnesmal ar for langt, eller om hela vittnesmalet inte verkade relevant
for allmanheten.
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