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Forord

Covid-19-pandemin har forsatt hela samhillet, och inte minst hilso- och sjukvarden samt
omsorgen i ett krisldge. Pandemins langsiktiga paverkan pé folkhélsan dr &nnu okénd,
men det star klart att pandemin har tydliggjort ett utvecklingsbehov inom varden och
omsorgen som funnits redan tidigare. Postcovid dr en ny diagnos och har medfort ett 6kat
vardbehov. Varden och omsorgen méste ha férutsattningar att méta gruppens behov dven
ien situation dir det saknas kunskap, och dar varden och omsorgen ar i ett anstrangt lage.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys har fatt i uppdrag av regeringen att kartlagga
eventuella regionala skillnader i vard och omsorg av personer med postcovid. Den har
promemorian ir var delredovisning av uppdraget. Promemorian ger en 6verblick 6ver
erfarenheter av virden bland personer med postcovid, en kartliggning av riktlinjer och
kunskapsstod samt en beskrivning av vardens organisering. Vi kommer att fordjupa vara
analyser och presentera slutsatser och rekommendationer i var slutrapport, som kommer
i oktober 2022. Genom vart arbete vill vi bidra med analyser och faktaunderlag som vi
hoppas kan ligga till grund foér utvecklingen av varden och omsorgen for personer med
postcovid.

Arbetet med promemorian har utforts av utredaren och projektledaren Siri Lindqvist
Stahle, utredaren Ylva Kalin, analytikern Erik Antonsson och juristen Eva Bucksch.

Vi vill rikta ett stort tack till alla som har deltagit i intervjuer och svarat pa vara
enkiter och genom det bidragit till att genomfora uppdraget. Stort tack dven till Alison
Godbolt, specialistldkare i rehabiliteringsmedicin, Judith Bruchfeld, specialistldkare i
infektionssjukdomar och Emma Moderato, sekreterare i Svenska Covidféreningen som
har bidragit med vardefulla synpunkter i vart arbete. Vi vill dven tacka Anders Berg,
utredare vid Socialstyrelsen, och Elizabeth Ahsberg, projektledare vid Statens beredning
for social och medicinsk utvardering som deltagit i kvalitetssikringen av vart arbete.

Stockholm i mars 2022

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor

Myndigheten for vrd- och omsorgsanalys
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Sammanfatining

Den samlade kunskapen som vi har i dag visar att de flesta som blir sjuka i covid-19 blir
friska efter nigra dagar eller veckor. For vissa personer gir symtomen inte over, eller s&
utvecklas nya symtom senare. Det kallas postcovid. Tillstdndet varierar mycket mellan
olika personer, bade nar det giller symtombild och hur mycket det paverkar det dagliga
livet. Aven om det fortfarande ar mycket vi inte vet om de bakomliggande orsakerna
for postcovid, samt om utredning och behandling, sa finns det i dag mer kunskap om
tillstdndet &n vid pandemins inledning.

Vi kartlagger varden och omsorgen for personer med postcovid

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vard- och omsorgsanalys) har fatt i uppdrag

avregeringen att kartldgga eventuella regionala skillnader i vard och omsorg av personer

med postcovid (S2021/06047). Uppdraget ska slutredovisas senast den 3 oktober 2022.
Vi har tre fokusomréden for vart arbete:

» kartlaggning av hur personers olika behov tas tillvara

« kartldaggning av kvaliteten i virden och omsorgen av personer med postcovid

« kartldggning av regionernas organisation av virden och omsorgen fér personer med
postcovid.

Den hir promemorian dr var delredovisning av uppdraget och vi ger i denna en 6versikt
av vara resultat for de tre fokusomradena. I var slutrapport fordjupar vi vara analyser och
lamnar slutsatser och rekommendationer om hur varden kan utvecklas.

I arbetet med promemorian har vi anvént information fran flera olika killor. Vi har
bland annat gjort en enkétstudie i befolkningen. Utover det har vi genomfort intervjuer
med sakkunniga, bland annat foretradare for professionsorganisationer och det nationella
systemet for kunskapsstyrning. Vi har dven intervjuat personer som har postcovid och
foretradare for patientorganisationen Svenska Covidféreningen samt natverket Lakare
till ldkare. For att fa en Overblick 6ver de kunskapsstod som finns, har vi gjort en
dokumentstudie.

Regionala skillnader @r svéra att kartligga
Vi kommer att kunna belysa skillnader i hur virden ar organiserad i de olika regionerna.
Det handlar om struktur- och processmaétt, som var det finns postcovidmottagningar
och hur man arbetar i de olika regionerna. Véra forutsattningar att belysa effekten av
regionala skillnader i virdens organisering, personernas upplevelse och kvalitet i virden
ar begransade. Det beror pa flera olika orsaker.
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Sammanfattning

Det ar svart att kartlagga alla faktorer som paverkar upplevelsen av varden och effekterna
av organiseringen for personer med postcovid. Vi kan inte isolera effekter och andra
faktorer som péverkar upplevelser och resultat av virden. Det kan bland annat handla
om skillnader i socioekonomiska férutsattningar och hilsa.

Det finns dven metodologiska svarigheter att nd personer med postcovid. Vi behover
né ett stort antal personer i varje region for att kunna analysera eventuella regionala
skillnader. Det innebir att en enkdtundersokning méste vara mycket omfattande. I det
har uppdraget har det inte funnits férutsiattningar att genomfora en enkatundersokning
med en omfattning som majliggor regionala jamforelser av olika personers upplevelser
av varden. Daremot kan vi finga det pa nationell niva.

Nair det giller analysen av kvaliteten i virden finns det en utmaning i att det saknas
kunskap om vad som &r det bista omhéndertagandet. Vi har darfor svart att identifiera
relevanta process- och utfallsmétt. Vi begriansas ocksa av att relevant information inte
finns tillgidnglig. Nar det giller patientrapporterade utfalls- och resultatmatt begrénsas
vi dter igen av att det dr svart att né ett tillrackligt stort urval av personer med postcovid
for att vi ska kunna uttala oss om regionala skillnader.

Svart ait fa en helhetsbild av postcovid

Bland de som far postcovid kan symtombilden skilja sig at. De har ofta flera olika symtom
samtidigt och symtomen kan variera 6ver tid. Alltifran personer som haft en ldttare covid-
19-infektion, och inte beh6vt sjukvard for sjidlva infektionen, till personer som varit svart
sjuka och inlagda pa sjukhus, kan fa postcovid. Barn kan ocksa insjukna i postcovid, dven
om det troligen dr mindre vanligt jaimfort med vuxna.

Det dr svart att veta hur manga som har postcovid i Sverige i dag. Det beror pa flera
olika faktorer, bland annat att postcovid har definierats pa olika sétt, men ocksa att vi inte
vet hur ménga som har haft covid-19. Det ar svart att dra generella slutsatser fran bade
svenska och internationella forskningsstudier som undersoker forekomsten av postcovid.
Resultaten fran studierna varierar, men andelen vuxna som fér postcovid uppskattas till
mellan 2 och 21 procent av alla som haft covid-19.

Personer med postcovid har olika erfarenheter och behov

En central del i vart uppdrag handlar om de behov som personer med postcovid har och hur
val de tillgodoses i varden. Vara resultat visar pa brister nér det giller personcentrering,
samordning och véntetider. Det dr brister som vi dven har identifierat i tidigare analyser
av hilso- och sjukvarden generellt.

Olika upplevelser av att ha fatt den vard man behover

Vi baserar vara resultat pa en enkit och intervjuer. De flesta upplever att de har fatt vard
i den utstrickning de behover, men varden ir inte alltid anpassad utifrdn personens
behov och 6nskemal. Omkring hélften av personerna som svarat pa var enkét uppger att
de blivit nekade vard vid nagot tillfille.
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Sammanfattning

Maénga upplever att vardpersonalen saknar kunskap om postcovid, att de inte blivit tagna pa
allvarivarden och att det ar langa vintetider for utredning och behandling. Det ar svart att
uttala sig generellt om upplevelserna avvarden, och vara resultat dr inte alltid samstdmmiga.
Sakkunniga betonar vikten av att personerna tas pa allvar och far ett bra bemétande,
samt att varden utgar ifran de symtom personen har i kombination med forutsattningarna
att klara av vardagen.

Vér analys av erfarenheterna i varden bland personer med postcovid visar att flera av
de brister som vara resultat pekar pa i manga fall &r gemensamma med tidigare kdnda
utmaningar. Det handlar om brister i bemé6tande och personcentrering, 1anga vantetider
och bristande samordning. Socialstyrelsen har exempelvis papekat att virden behover
forbattras for grupper med liknande behov av helhetsbedomningar som personer med
komplexa symtom av postcovid, exempelvis manga eller komplexa symtom efter svar
influensa, sepsis eller intensivvard.

Barn har liknande erfarenheter som vuxna

Var kartldggning visar att de erfarenheter som barn med postcovid har av varden ar relativt
samstdmmiga med vuxnas erfarenheter. Upplevelserna varierar mellan personer och i
olika situationer. Tva tydliga teman i vart material ar bristen pa kunskap och upplevelsen
av att inte tas pa allvar i varden.

Vardnadshavare, Svenska Covidforeningen och Lékare till 1ikare beskriver i intervjuer
och underlag som vi tagit del av att vintetiderna ar langa, och att aterkopplingen ofta
brister. Vardnadshavarna upplever att de sjdlva maste samordna varden, och i vissa fall
kidmpa for att barnet ska f& den vard som barnet behover.

En del barn med postcovid har svart att orka med skolan med hog franvaro som foljd.
Svenska Covidforeningen beskriver att stodet fran skolan varierar i stor utstrackning.
Socialstyrelsen betonar att elevhilsan och barnhilsovarden ar viktiga aktorer i att
uppmirksamma symtom pa postcovid och ge stod for att barnen ska klara undervisningen
och kunna fortsitta delta i ett socialt sammanhang.

Behov och upplevelser av varden skiftar mellan anhériga
Behovet av stod och graden av delaktighet i varden varierar mellan anhoriga till bade vuxna och
barn utifran hur omfattande symtomen pa postcovid ir, och hur mycket det paverkar det dagliga
livet. For anhoriga till personer som har komplexa symtom ar behovet av stod troligen storre.
I var enkat fragade vi om anhorigas erfarenheter av varden. Manga av de som svarade
hade bra erfarenheter av varden. Negativa erfarenheter var ofta bristande mojligheter att
stilla fragor, upplevelsen att inte bli tagen pa allvar och ldnga véntetider. De sakkunniga som
vi intervjuat menar att det ar viktigt att beakta de anhdrigas situation och erbjuda stod. I
synnerhet nir barn dr anhoriga. Det dr d&ven nagot som Barnombudsmannen kommer fram
till i sin kartlaggning av konsekvenserna av pandemin.

Kunskapsutvecklingen om postcovid sker kontinuerligt

Postcovid ar ett nytt tillstdnd och det finns ett behov av mer kunskap. Samtidigt har
det utvecklats flera nationella och regionala kunskapsstod for varden. Vi har undersokt
vilka kunskapsstod som finns tillgingliga nationellt och regionalt. Utover det beskriver
vi kortfattat nagra riktlinjer i postcovidvarden fran andra lander.
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Sammanfattning

Personer med postcovid och sakkunniga vill ha mer kunskaper

Bade personer med postcovid och sakkunniga som vi har intervjuat beskriver att det
finns ett behov av mer kunskap om postcovid. Det handlar bade om kunskap om varfor
vissa personer blir sjuka, men dven om diagnostisering och behandling. Resultaten fran
var enkit visar att omkring hilften av personerna med ldngvariga symtom efter covid-19
upplever att vardpersonalen inte har tillrdckliga kunskaper om postcovid.

Eftersom tillstindet 4r nytt, finns det Annu begransat med evidensbaserade arbetssitt
for att utreda, behandla och rehabilitera personer med postcovid. Kunskapslédget for
behandling av barn med postcovid r sarskilt svagt. Det padgar dock mycket forskning om
postcovid, och kunskapsldget om bade underliggande mekanismer och behandling vixer
snabbt. Det tar samtidigt tid att genomfora forskningsstudier och bygga upp ny kunskap.
Det ar viktigt att den nya kunskapen sprids till virdens medarbetare pa ett effektivt satt.

Det finns flera pdgdende initiativ for att 6ka kunskapen om postcovid. Statens beredning
for medicinsk och social utviardering (SBU) har i uppdrag att Ilopande utvirdera och sprida
kunskap om det vetenskapliga stodet for behandling och rehabilitering av personer med
langvariga effekter av sjukdomen covid-19. De har dven genomfort en undersékning
for att kartldgga var kunskapsbehoven &r som storst. Vetenskapsradet har fordelat
forskningsmedel till projekt for att utveckla varden fér personer med postcovid.

Nationella och regionala kunskapsstod har tagits fram

Socialstyrelsen har tagit fram flera kunskapsstod for langvariga symtom efter covid-19.
De omfattar bland annat en beskrivning av olika aktorer inom varden vid postcovid, stod
vid diagnostisering och insatser samt processmodeller for rehabilitering. Kunskapsstoden
ar bland annat baserade pa erfarenheter fran vird vid sjukdomar med liknande symtom.

Flera nationella programomraden inom regionernas nationella system for kunskaps-
styrning har gatt ihop for att diskutera kring pandemirelaterade fragor, med fokus
pé uppfoljning av covid-19 och postcovid. Arbetet syftar till att samverka brett inom
kunskapsstyrningen, eftersom uppféljning av covid-19 beror flera olika omraden samtidigt.
En arbetsgrupp inom det nationella systemet for kunskapsstyrning har ocksa tagit fram
ett stoddokument for utredning och bedémning. Stédet riktar sig till priméarvéarden.

Ett antal regioner har tagit fram egna kunskapsstod for postcovidvarden. De regionala
kunskapsstoden riktar sig i forsta hand till primarvarden, men varierar i omfattning
och utformning. Flera av underlagen betonar multiprofessionellt och multidisciplinart
omhindertagande. Nagra av stoden beskriver dven vardprocessen for personer med
postcovid.

Flera av professionsforeningarna har tagit fram egna riktlinjer och informationsmaterial
om postcovid. Nagra av dem har dven ordnat seminarier eller forelasningar for att sprida
mer kunskap om postcovid.

Vi har inte analyserat om insatserna for att sprida den kunskap som finns i dag till
varden ar tillrackliga. Detta kommer vi aterkomma till i slutrapporten.
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Sammanfattning

Andra lénder har ocksa tagit fram kunskapsstéd och riktlinjer
Vi har gjort en mindre internationell utblick med fokus pa férekomsten av nationella
kunskapsstod riktade till varden och deras innehéll. Var kartlaggning fokuserar pa
Danmark, Norge, Finland och Storbritannien.

Mottagningar for personer med postcovid finns i alla lander som vi undersokt, men
vi saknar information om mottagningarnas exakta uppdrag eller hur tillgdngliga de ar.

Det finns nationella kunskapsstod i Norge, Danmark och Storbritannien.
Kunskapsstoden beskriver att manga med postcovid kan fa vard inom priméarvarden,
men att personen vid behov bor remitteras till den specialiserade varden eller till en
specifik postcovidmottagning.

I Finland finns dnnu inte nigra nationella kunskapsstd. Daremot har den finska
regeringen tillsatt en expertgrupp som ska analysera hur véird och rehabilitering av
personer med postcovid ska organiseras.

Regionala skillnader i vardens organisering

En central fraga i vart uppdrag ar hur varden ar organiserad i de olika regionerna och om
det finns regionala skillnader. Vi har gjort en 6verskadlig kartldggning och kan konstatera
att det finns skillnader, men vi kan inte uttala oss om vad skillnaderna far for effekter.

Viktigt att utga ifran personens behov i vardens organisering

I Socialstyrelsens rekommendationer for varden av personer med postcovid betonas
att primirvarden har en central roll i varden. Samtidigt medfor den stora variationen
i symtom och svarighetsgrad ett behov av att virden individanpassas. Om symtomen
ar lindriga och avgriansade kan de ga 6ver utan omfattande behandling. I de fallen kan
det enligt Socialstyrelsen ricka med en uppfoljning av personen inom primérvéarden.
Personer med komplexa symtom som paverkar flera organ behover ofta remitteras till den
specialiserade varden. Socialstyrelsen betonar att det ar viktigt att regionerna beaktar
de individuella skillnaderna i vardbehov nir de strukturerar varden for personer med
postcovid.

Mangfalden av symtom medfor att flera olika kompetenser kan behovas i varden. Det
handlar dels om olika professioner, som liakare, arbetsterapeuter, fysioterapeuter och
psykologer, dels om ldkare med olika specialistkompetens, som kardiolog, infektionslikare,
lunglidkare, neurolog och rehabiliteringsldkare. Varden kan alltsd behova vara bade
multiprofessionell och multidisciplinir. Personens behov och forutséattningar méste vara
avgorande for vilka specialiteter och professioner som bor vara involverade i varden.

Primérvarden &r basen men specialiserade mottagningar forekommer

I samtliga regioner ar primirvéirden den forsta ingangen i virden for personer med
postcovid, och de flesta med postcovid far vard inom priméarvarden. Samtidigt skiljer
sig primédrvardens utformning mellan regioner vilket kan paverka vilka kompetenser
som finns tillgdngliga p& en vardcentral. Det kan paverka forutsidttningarna for ett
multiprofessionellt omhandertagande.
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Sammanfattning

Ett antal regioner (12 av 211 januari 2022) har etablerat specifika postcovidmottagningar.
Mottagningarna skiljer sig i arbetssitt, organisering och vilka kompetenser som finns
tillgangliga.

Tre regioner har inrittat multidisciplindra konferenser for postcovid. Det innebér att
primirvarden vid behov kan skicka en remiss till ett specifikt team med olika kompetenser.
Teamet fungerar som stod till primérvérden i utredning och bedémning av personer med
komplexa symtom av postcovid.

Nir det giller barn med postcovid dr primarvarden ocksé navet i varden. Tre regioner
har postcovidmottagningar for barn. I flera regioner far barn med postcovid dven vard
pa barn- och ungdomsmedicinska mottagningar.

Det sker hela tiden forandringar i hur varden for personer med postcovid dr organiserad.
Olika initiativ tillkommer, andra avslutas och vissa uppdrag omformuleras efter
utvirdering. Den sammanstillning vi presenterar dr en 6gonblicksbild som forandras.

Viktigt att omsorgspersonal kan identifiera vardbehov vid postcovid

Inom omsorgen ar det viktigt att personal kidnner igen symtom pa postcovid samt att
de kan avgora om personerna behéver bedomning och eventuella atgidrder. Omsorgen
omfattar manga olika insatser, som ekonomiskt bistdnd, insatser fér barn och unga,
missbruksvard och hemtjanst.

Det ar svart att fa en 6verblick 6ver hur vil omsorgen tillgodoser de behov som personer
med postcovid har. I vara intervjuer framkommer béde att det ar fa personer med postcovid
som har ett behov av insatser fran socialtjinsten, men ocksa att det kan vara svarare att
uppticka postcovid hos en person som redan har ett stort omsorgsbehov.

| slutrapporten férdjupar vi vara resultat

Vi kommer i var slutrapport att presentera resultat frin en undersékning till regionerna
for att fa en djupare forstéelse av vardens organisering och forutsattningarna for ett
jamlikt omhéandertagande av personer med postcovid.

For att fd& mer kunskaper om behov och erfarenheter bland personer med postcovid
kommer vi att genomfora ytterligare en enkat till personer med postcovid. Undersokningen
kommer inkludera fler personer &n den undersokning vi presenterar i den hir
delredovisningen. Vi kommer dessutom stélla fler fragor vilket ger forutsattningar for
en mer djupgiende analys. En del av enkidten kommer dven vara riktad till anhoriga till
personer med postcovid.

I den har delredovisningen har vi beskrivit vilka kunskapsstod som finns. Nésta steg i
vart arbete kommer att vara att undersoka hur regionerna anvinder dem och om varden
foljer de rdd som finns. Vi kommer dven fokusera pa att identifiera kunskapsluckor dir
det finns ett behov av ytterligare st6d eller rekommendationer. Utéver det kommer vi
aven att resonera om vad god kvalitet i postcovidvarden ar.
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1 Inledning

I slutet av 2019 upptécktes ett nytt virus som snart skulle bli kdant som SARS-CoV-2
och som orsakar sjukdomen covid-19. P4 ndgra manader hade viruset spritt sig over
varlden och utlost en global pandemi som fortfarande pagar. Viruset har medfort ett stort
antal dodsfall, enbart i Sverige har hittills (februari 2022) 6ver 15 000 personer avlidit i
covid-19 (Socialstyrelsen 2022a). Redan tidigt under pandemin kom det dven rapporter
om personer som fick flera langvariga symtom efter covid-19. Detta kom senare att fa ett
samlingsbegrepp, postcovid.

Det finns ett behov av mer kunskap om bade diagnostisering, behandling och
rehabilitering av personer med postcovid. Samtidigt har kunskapslédget forbattrats jamfort
med vid inledningen av pandemin nir det var ett nytt och okant tillstdnd. Det har funnits
flera definitioner av postcovid, som ibland fortfarande anvinds. I oktober 2021 kom
Varldshilsoorganisationen (WHO) med en definition av postcovid. Beroende pa vilken
definition som anviands omfattas till viss del olika personer.

Vi har fatt i uppdrag av regeringen att kartldgga virden och omsorgen for personer
med postcovid i Sverige (S2021/06047). Det hir ar en delredovisning av vart uppdrag.

1.1 Vi ger kunskap om véarden och omsorgen vid postcovid
Vért uppdrag handlar om att undersoka hur virden och omsorgen ar organiserad och
hur den kunskap som finns i dag anviands. En central del av uppdraget handlar om att
kartldgga vilka behov personer med postcovid har och hur vil behoven tillgodoses i
varden och omsorgen. I vart uppdrag framgér att vi d&ven ska visa hur vard och omsorg
erbjuds barn med postcovid och om det sker pa ett jamlikt sitt. Vi ska dven beakta
anhorigperspektivet i varden. Utéver det ska vi belysa kvaliteten i den vard och omsorg
som erbjuds, med ett specifikt fokus pa regionala skillnader. Till sist ska vi kartldgga hur
regionerna anviander de kunskapsstod som har utvecklats. Vi gor dven en internationell
utblick 6ver de rekommendationer och kunskapsstéd som finns i andra lander.

Vart arbete syftar till att belysa hur varden tillgodoser de behov som personer med
postcovid har, samt arbetet med att tillimpa kunskapen om postcovid. Genom det kan
vi bidra med ny kunskap och forbittra forutsiattningarna for en mer jamlik vard.

Vi har fokuserat pa tre overgripande fragor med tillhérande delfragor utifran vart
uppdrag frén regeringen (figur 1).
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Figur 1. Véra fragor.

e Finns det regionala skillnader i varden och omsorgen av personer

Kartldggning av med postcovid?
regionernas organisation ¢ Vad bestar skillnaderna av och hur stora ér de?
av varden och omsorgen ® Finns det regionala skillnader i organiseringen av den vérd och omsorg

som erbjuds barn med postcovid?

¢ Vilka behov har personer med postcovid?

e Hur upplever barn och olika grupper, exempelvis utifréin kén och
socioekonomi, aft deras behov méts i varden och omsorgen?

o Hur tillgodoses anhérigas behov av delaktighet och stéd?

Kartldggning av hur

personers olika behov
tas till vara

e Hur kan kvalitet i postcovidvérden definieras?

Kartlaggning av kvaliteten ¢ Hur ser eventuella regionala skillnader i kvalitet i varden och omsorgen
i varden och omsorgen av av personer med postcovid ut?
personer med postcovid e Finns det skillnader i kunskapsstéd och behandlingsrekommendationer

mellan Sverige och andra lander?

Uppdraget ska slutredovisas senast den 3 oktober 2022. I uppdraget ingér ocksé att lamna
en delredovisning senast den 31 mars 2022, vilket vi gér med den hiar promemorian. Syftet
med delredovisningen &r att ge en Oversiktlig ldgesbild av postcovidvarden i Sverige med
utgéngspunkt i vara tre 6vergripande fragor. I slutet av den hir delredovisningen beskriver
vi dven vart fortsatta arbete med att besvara uppdraget.

1.1.1 Vi avgransar vart arbete
Mycket av den forskning som hittills genomforts fokuserar pa att kartlagga symtom
och att identifiera tillstdndets bakomliggande mekanismer. I véart arbete ingar inte att
undersoka forekomsten av postcovid i Sverige, vilka symtom som &r vanligast eller hur
de biast behandlas. Vi undersoker inte heller hur vaccination mot covid-19 paverkar
forekomsten av postcovid. Daremot kommer vi beskriva symtomen av postcovid bland
de personer som deltar i den enkét som vi genomfort.

Villkor for sjukskrivning och forutsattningar att fa ersattning fran Forsdkringskassan
ar omraden som kan ha stor betydelse for personer med postcovid. I vart arbete har vi
avgransat oss fran att belysa fragor inom socialférsakringen, eftersom vi bedomer att det
ligger utanfor det uppdrag som vi fatt fran regeringen.

1.2 Sa hdr har vi lagt upp promemorian
I kapitel 2 sammanfattar vi vad postcovid ar, hur diagnosen tar sig uttryck och hur manga
personer som uppskattas har postcovid i Sverige.

I kapitel 3 beskriver vi hur vi genomfért vart arbete, med fokus pa den enkit vi gjort
for att kartldgga behov och erfarenheter. Vi ger ocksa en bild av de begransningar vi har
nar det giller att kartlagga regionala skillnader.

I kapitel 4 ger vi en Gversiktlig bild av erfarenheterna i varden bland personer med
postcovid baserat pa en enkét och den information som framkommit i intervjuer.
Vi jamfor dven vara resultat med resultat frdn andra studier.
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I kapitel 5 presenterar vi de kunskapsstod och riktlinjer som finns i dag, och hur arbetet med
att utveckla och ta fram kunskap om postcovid gér till. Vi gor dven en kort internationell
utblick, dér vi ger exempel pa de kunskapsstod som finns i andra liander.

I kapitel 6 ger vi exempel pa hur varden ar organiserad i de olika regionerna och
beskriver de riktlinjer som finns i relation till virdens utformning.
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2 Symtom och definition
av postcovid

Postcovid dr ett paraplybegrepp snarare dn en specifik diagnos eller sjukdom. Begreppet
omfattar de langvariga symtom och besvér som uppstétt pa grund av covid-19. P4 samma
sitt som sjukdomsbilden for covid-19 skiljer sig mycket mellan olika personer, varierar
dven symtom och svarighetsgrad for personer med postcovid. Det dr vanligt att ha symtom
i flera organ samtidigt. Vissa personer fir milda symtom utan stérre begransning pé
vardagen, medan andra blir svart sjuka med sjukskrivning och stor paverkan pa det
dagliga livet.

I det har avsnittet beskriver vi vad postcovid ar och vanliga symtom som forknippas
med postcovid. Vi sammanfattar &ven kunskapslaget for hur vanligt postcovid ar.

2.1 Postcovid omfattar en stor méngd symtom
Personer med postcovid har ofta en rad olika symtom och det ar vanligt att ha flera symtom
samtidigt (Michelen m.fl. 2021; Sudre m.fl. 2020). Manga av symtomen for postcovid liknar
de symtom som forekom under den akuta fasen av covid-19-infektionen (SBU 2020). Nya
symtom kan ocksa uppsta efter infektionen, samtidigt som andra symtom kan komma
och ga under en langre tid (Michelen m.fl. 2021; SBU 2020; Sudre m.fl. 2020).
Symtomens svarighetsgrad varierar mellan personer. Samtliga system i kroppen kan
vara paverkade samtidigt och tillstdndet kan ha en pataglig paverkan for personers
vardag och arbetsférmaga (Huang m.fl. 2021; Michelen m.fl. 2021). Vissa personer har
organskador som orsakar symtomen, andra personer har symtom utan att varden, av
olika anledningar, kan hitta fysiologiska fordndringar. Tabell 1 visar vanliga symtom som
kopplas till postcovid enligt Socialstyrelsens sammanstallning.
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Tabell 1. Vanliga symtom vid postcovid.
Symtom
Andfaddhet eller andningssvarigheter (dyspné)
Extrem trotthet (fysisk och mental)
Feber eller feberkansla
Férandrat lukt- och smaksinne
Huvudvark
Hég vilopuls eller hjartklappning (takykardi)
Kognitiv nedséttning, till exempel minnes- och koncentrationssvarigheter
Mag- och tarmproblem
Muskelsvaghet
Neurologiska symtom, till exempel domningar
Psykisk ohalsa, till exempel depression, angest eller nedstamdhet

Smarta, till exempel bréstsmérta eller muskel- och ledvark

Sémnstérningar

Kalla: Socialstyrelsen 2021a.

Komplikationer efter infektioner, si kallade postinfektidsa tillstand, forekommer dven
efter andra virusinfektioner. Till exempel ar det kint att 1dngvariga symtom dven uppstod
for vissa personer som haft och overlevt SARS och MERS som likt SARS-CoV-2 ir sé
kallade coronavirus (Tansey m.fl. 2007; Lam m.fl. 2009; Moldofsky & Patcai 2011). I vissa
fall kan personer dven fa langvariga symtom efter genomgéngen influensainfektion (Akins
m.fl. 2010; Magnus m.fl. 2015).

Symtombilden for postcovid dr dven i vissa avseenden lik de symtom som férekommer
vid andra langvariga hilsobesvir. Svar akut lungsvikt (ARDS), KOL och reumatiska
sjukdomar kan ha liknande symtombild som postcovid (Socialstyrelsen 2021a). Det finns
dven vissa likheter med ME/CFS (Bornstein m.fl. 2021; Wostyn 2021).

2.1.1 Personer med postcovid delas in i olika grupper

Som vi tidigare konstaterat finns det stora variationer i symtom och sjukdomsbild mellan
personer med postcovid. Detta har lett till svarigheter att 6verblicka vidden av de besvar
som personer med postcovid har samt hur de ska hanteras av hilso- och sjukvarden
samt omsorgen. Forekomsten av postcovid har noterats i tvé 6vergripande grupper som
insjuknat i covid-19 (Socialstyrelsen 2021a).

« Personer som har varit lindrigt till mattligt sjuka och inte behovt sjukhusvérd. Detta
kan dven rora sig om personer som varit svart sjuka, men som av olika anledningar
inte blivit inlagda p& sjukhus.

« Personer som har varit svért sjuka och behovt vara inlagda pa sjukhus, framst pa grund
av andningssvarigheter.
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Vissa symtom forekommer i ungefar lika stor utstrackning hos de bada grupperna, medan
det finns tydliga skillnader i forekomsten av andra symtom. Det finns dven demografiska
skillnader mellan grupperna. De sjukhusvardade kinnetecknas av hogre alder och en
overviagande andel man, medan de hemmavardade kidnnetecknas av lagre alder dar en
overviagande andel dr kvinnor (Michelen m.fl. 2021; Socialstyrelsen 2022b; Westerlind
m.fl. 2021).

Personer som fétt vard i respirator eller annan avancerad vérd for covid-19 kan ha
langvariga symtom p& grund av den kréavande behandlingen. Detta tillstdnd kallas
postintensivvardssyndrom (PICS) och kan vara svart att skilja fran de langtidseffekter
som covid-19 ger (Socialstyrelsen 2021a). Med forbattrad behandling i akutskedet har
vardtider och behov av respiratorbehandling minskat avsevirt vilket kan underlitta
jamforelser mellan de olika tillstanden.

Utover den hir 6vergripande indelningen av personer med postcovid varierar
sjukdomsbesviren stort dven inom dessa grupper. Det kan exempelvis rora sig om
symtombilden, men dven hur stora besviren ar och i hur hog grad de paverkar vardagliga
aktiviteter. Behovet av véard skiljer sig utifran symtom och deras svarighetsgrad.

Testkapaciteten att verifiera virusférekomst genom PCR- eller antigenteknik byggdes
upp under en langre tid och var lig i boérjan av pandemin. Den allménna testningen borjade
komma igang f6rst i borjan av sommaren 2020 (SOU 2021:89). Det har medfort att det
ofta varit svart att fullt ut konstatera att personer som inte vardats pa sjukhus har haft
covid-19. Det finns samtidigt inget krav pa att personer ska ha haft laboratoriebekraftad
covid-19 for att f4 diagnosen postcovid.

2.2 Postcovid har definierats pa flera olika satt

I borjan av pandemin saknades en internationellt erkénd definition av postcovid. Det
handlar dels om vilka symtom som ingéar, dels om hur linge symtomen ska ha pagatt
for att klassas som postcovid. Olika lander och forskargrupper har darfor definierat
postcovid pa olika sitt.

Socialstyrelsen rekommenderar att tillstindet med 1angdragna och nytillkomna symtom
dar covid-19 ar den enda forklaringen till symtomen ska kallas postcovid. Postcovid ar
en kortform av postinfektiost tillstand efter covid-19. Termen postcovid gor det majligt
att skilja mellan en pégaende infektion (covid-19) och ett efterféljande hilsotillstand
utan infektion (postcovid) — oavsett hur lange tillstdnden varar (Socialstyrelsen 2021a).
Darmed anvander vi oss av begreppet postcovid nir vi syftar pa personer med langvariga
symtom som uppkommit till f6ljd av en covid-19-infektion.

I oktober 2021 gick WHO ut med en definition som togs fram genom en konsensus-
process mellan olika experter viarlden éver (WHO 2021a). WHO:s definition kommer
forhoppningsvis underlitta den vidare forskningen om tillstdndet, och med det
jamforbarheten mellan studier.
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WHO:s definition av postcovid:

“Post COVID-19 condlition occurs in individuals with a history of probable or confirmed SARS-
CoV-2 infection, usually 3 months from the onset of COVID-19 with symptoms that last for at least
2 months and cannot be explained by an alternative diagnosis. Common symptoms include
fatigue, shortness of breath, cognitive dysfunction but also others [...] which generally have an
impact on everyday functioning. Symptoms may be new onset, following initial recovery from
an acute COVID-19 episode, or persist from the initial illness. Symptoms may also fluctuate or

relapse over time. A separate definition may be applicable for children.” (WHO 2021q)

Avsaknaden av en enhetlig definition har medfort flera utmaningar. Dels har hilso- och
sjukvarden haft svart att hantera den hir nya gruppen och ha kunskap om vilka personer som
avses. Dels har jamforelser av forskningsresultat forsvarats, eftersom definitionen paverkar
vilka personer som inkluderas i en studie. Det paverkar dven berdkningar av hur vanligt
postcovid ar. Tillstdndet har ocksd bendmnts pé olika sitt i den internationella forskningen
och iden allmdnna debatten. I Sverige har exempelvis postcovid dven kallats for langtidscovid
och post-akut covid-19.

2.2.1 Kunskapslaget ér under stindig forbattring

P4 mycket kort tid har antalet forskningsstudier och artiklar om postcovid som publicerats
okat markant. Det finns studier som syftar till att undersoka mekanismerna och bakom-
liggande orsaker for de symtom som kvarstar efter genomgangen infektion av covid-19
(Bisaccia m.fl. 2021; Bowe m.fl. 2021; Chertow m.fl. 2021; Ortona & Malorni 2021).
Forskningen fokuserar dven pa att hitta sitt att behandla de olika symtom som uppstar
efter covid-19 (Johansson m.fl. 2021; Richardson m.fl. 2021). Nagra studier ar inriktade pa
att kartlagga hur manga som far postcovid. Eftersom kunskapen kring postcovid ar under
stindig utveckling, dndrar sig d&ven kunskapsléget snabbt. Det medfor att en tydligare bild
av postcovid framtrider.

2.2.2 Postcovid har varit omdiskuterat

Sarskilt i borjan av pandemin var postcovid i vissa fall en omdiskuterad diagnos. Detta ar
inte ovanligt nir det giller sjukdomar med oklar etiologi, det vill siga dir det saknas kunskap
om vad som orsakar symtomen. Detta dr vart att notera eftersom vi inte kan utesluta att
det kan ha paverkat bemétandet i varden.

I vart uppdrag ingar inte att undersoka orsakerna bakom postcovid. Vi fokuserar pa
att kartldgga och analysera skillnader i varden ur ett patient- och medborgarperspektiv.
En viktig utgdngspunkt dr att alla ska ha forutséttningar for en god hélsa och vard pa lika
villkor, och att den som har det st6rsta behovet av vard ska ges foretréade till varden.

Var utgangspunkt ar ett vetenskapligt forhallningssatt. Varden av personer med postcovid
maste utga ifran det vi vet i dag, och skapa forutsittningar for att bygga mer kunskap
om sjukdomen for ett battre omhidndertagande i framtiden. Den behover dessutom vara
personcentrerad och utgd ifran patientens forutsittningar och behov, och resurserna maste
anvindas pa ett effektivt sitt. Precis som i omhindertagandet av alla patienter.
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2.3 Svart att veta hur ménga som har postcovid

Hur manga som har postcovid ar dnnu okidnt. En mangd studier med syfte att faststilla
forekomsten av postcovid har utforts, internationellt samt i Norden och Sverige. Resultaten
mellan studierna vi har tagit del av varierar, men en uppskattning ar att andelen vuxna
som féar postcovid ar mellan 2 och 21 procent av de som varit sjuka i covid-19, se bilaga 3.

2.3.1 WHO berdknar att mellan 5-20 procent av de som haft covid-19
far postcovid

WHO har sammanstillt en rad olika dokument dar syftet har varit att belysa kunskapslaget
kring postcovid och peka pa de kunskapsluckor som fortfarande kvarstar. WHO bedomer
att forekomsten av postcovid dr mellan 5 till 20 procent bland de personer som haft en
covid-19-infektion (WHO 2021b). Studierna som ingar varierar i bade studiedesign och
kvalitet. Postcovid definieras pé olika sitt i studierna, i synnerhet nar det giller hur lainge
symtomen ska ha varat for att anses vara postcovid. I bilaga 3 ger vi en 6verblick 6ver ett
urval av studier som undersokt forekomsten av postcovid och vad de har kommit fram till.

Storbritanniens statistikmyndighet Office for National Statistics (ONS) har forsokt
kartldgga hur ménga av de som haft covid-19 som fétt postcovid i Storbritannien.
Undersokningen baseras pa ett slumpmaéssigt urval hushall i Storbritannien som
regelbundet testats for covid-19 och f6ljdes upp under ett &r. ONS anvénder sig av olika
tillvaigagangsitt for att berdkna hur manga som har postcovid. Resultatet varierar
beroende pa tillvigagéngsiatt. Mellan 3,4 och 11,7 procent av de som testats positivt for
covid-19 hade postcovid. Andelen som har postcovid blir hogre nir deltagarna sjalva anger
om de har langvariga symtom efter covid-19 och légre ndr ONS analyserar kontinuerliga
symtom 6ver en langre tid. Andelen som har péverkan pa vardagliga aktiviteter pa grund
av langvariga symtom efter covid-19 uppgick till 7,5 procent bland de som sjilvskattat
l&ngvariga symtom (ONS 2021).

2.3.2 Osdkert hur ménga som har postcovid i Sverige

I dag saknas det en komplett sammanstillning 6ver hur manga som har postcovid i
Sverige. Ingen svensk myndighet har i dag i uppdrag att undersoka den totala férekomsten
av postcovid i Sverige.

Socialstyrelsen har sammanstallt statistik om antalet personer med tilliggskoden for
postcovid inom den specialiserade virden och primirvarden under 2020—2021. Uppgifter
om antalet personer inom den specialiserade varden kommer fran patientregistret. Data
for priméarvarden baseras pa en uppskattning av antalet patienter, och resultatet ska darfor
tolkas med forsiktighet. Férandringar i hur diagnosen registrerades under pandemin och
en eftersldpning i nar varden borjade anvinda de nya koderna for postcovid bidrar ocksa
till osdkerheter i sifforna. Samtidigt har antalet vairdkontakter dir koden for postcovid
registrerats 6kat sedan koden inférdes i oktober 2020.

Totalt berdknas cirka 16 000 personer med postcovid ha fatt vird inom den offentligt
drivna primarvarden och omkring 5 700 personer inom den specialiserade varden
(Socialstyrelsen 2022b). I maj 2021 var antalet vardkontakter som hogst. Totalt har
knappt 25 000 ldkarbesdk for patienter med postcoviddiagnos registrerats i den offentliga
primérvarden, och cirka 9 200 vardkontakter inom den specialiserade varden.
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Ett fatal studier som syftar till att undersoka féorekomsten av postcovid har genomforts i
Sverige. En studie visar att cirka 9 procent av de som varit sjukskrivna pa grund av covid-19
var fortsatt sjukskrivna i 6ver fyra manader. Studien slog fast att personer som blivit
inlagda pa sjukhus pa grund av covid-19 var mer sannolika att vara sjukskrivna lange. En
storre andel i den gruppen var min. Aven #ldre personer och personer som tidigare varit
sjukskrivna hade storre sannolikhet att vara sjukskrivna under en ldngre tid pa grund
av covid-19. Kvinnor var 6verrepresenterade bland dem som inte varit sjukhusvardade.
Studien visar ddremot inget entydigt monster i sannolikheten i hur ldnge en sjukskrivning
for covid-19 varade utifrdn olika socioekonomiska faktorer. Studien begrinsas av att
personerna foljdes under en kort tid och att det inte fanns specifika diagnoskoder for
postcovid att utga ifran (Westerlind m.fl. 2021).

Haverwall och medférfattare (2021) genomférde under 2020 en prevalensstudie av
hilso- och sjukvardspersonal pa Danderyds sjukhus i Stockholm. Studien baserades
pé ett urval av personalen som testats positivt for antikroppar mot SARS-CoV-2 och en
kontrollgrupp som testats negativt. Studien konstaterar att 26 procent av de som testat
positivt hade minst ett mattligt symtom efter tvd manader, medan 15 procent hade minst
ett mattligt symtom efter tta ménader. En begrinsning i studien dr att den baseras
pé hélso- och sjukvéardspersonal vilket medfor att det &r svart att dra generaliserbara
slutsatser ur ett befolkningsperspektiv.

2.3.3 Svart att berékna hur ménga som har postcovid

Trots den vidxande mangden studier, ar det fortfarande oklart hur manga som har
postcovid. Det finns en rad olika svarigheter med berdkningen. Postcovid forutsitter en
genomgangen covid-19-infektion, ddremot ar laboratoriebekraftad covid-19 inget krav for
diagnossittningen. For att uppskatta antalet personer som utvecklar langvariga symtom
behover vi information om hur ménga personer som insjuknat i covid-19. Eftersom
testningen av virusférekomst inte var fullt uppbyggd i pandemins inledning, vet vi inte
hur manga som har haft covid-19. I forlingningen blir det darfor svarare att uppskatta
hur vanligt postcovid ar.

I de studier som utférts for att underséka hur ménga som har postcovid, varierar
andelen personer med postcovid beroende pa studiedesign, vilken metod som anvénts,
land och hur man definierar postcovid. Flera av de studier som utforts har ofta ett litet
urval och urvalet har gjorts pé olika sétt. Det medfor att det kan vara svart att generalisera
resultaten. En annan svarighet ar méngfalden av symtom som kdnnetecknar postcovid.
Symtomen kan dessutom ha uppkommit i samband med insjuknandet i covid-19 men
ocksé tillkommit efter hand. Det kan medfora svarigheter med att identifiera tillstdndet.
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2.4 Aven barn kan fa postcovid

Vi har gatt igenom ett fatal studier som undersokt hur manga barn som har postcovid.
En 6vergripande slutsats dr att kunskaperna om postcovid bland barn fortfarande ar mer
begriansade 4dn for vuxna.

En svensk fallstudie slar fast att barn utvecklar liknande symtom som vuxna och
namner specifikt att vanliga symtom &r extrem trétthet (fatigue), andnod eller andnings-
svarigheter (dyspné), hjartklappning, yrsel och halsont (Ludvigsson 2020). Andra studier
har dragit liknande slutsatser (Behnood m.fl. 2022). Férutom postcovid har vissa barn
utvecklat hyperinflammation (MIS-C) som kan kopplas till en genomgangen covid-19-
infektion (Brodin 2022). Det ar dock férhallandevis fa barn som utvecklat det tillstdndet
(Socialstyrelsen 2021b).

ONS (2021) konstaterar att det ar tvetydigt hur manga barn och unga som harlangvariga
symtom och att andelen varierar beroende pa studiernas design. Mellan 0,7 till 5 procent
har langvariga symtom. Symtom och symtomens péverkan i det dagliga livet varierar
ocksd mellan studiedeltagarna. Forekomsten av postcovid ar generellt 14gst for de allra
yngsta och okar successivt i dldre aldersgrupper (ONS 2021).

En annan studie fran Storbritannien kommer fram till att nagot fler barn har postcovid.
Skillnaden i forekomst av 1angvariga symtom var cirka 14 procent mellan barn och unga
som testats positivt for SARS-CoV-2 jamfort med en kontrollgrupp som testats negativt
for covid-19 (Stephenson m.fl. 2022).
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3 Metod och genomférande

I det hir kapitlet presenterar vi de metoder vi har anvént oss avi den hiar promemorian. Vi
beskriver dven de utmaningar som finns med att kartldgga regionala skillnader i varden
for personer med postcovid. Mer information om vara metoder finns i bilaga 1 och 2.

3.1 Vi anvander flera olika metoder

Vara fragor géller bade upplevelser och erfarenheter hos personer med postcovid,
organiseringen av varden samt arbetet med den nationella och regionala
kunskapsstyrningen. Vi har anvint flera datakallor och metoder for att besvara fragorna.
Inom ramen for arbetet med delredovisningen har vi gjort foljande:

« Vihar samréatt med Socialstyrelsen, SBU och andra viktiga aktérer med expertkunskap
om postcovid, som foretradare for professionsforeningar och de nationella
programomradena (NPO) inom det nationella systemet for kunskapsstyrning.
I promemorian refererar vi till dem som sakkunniga. I bilaga 2 finns en forteckning
over de sakkunniga som vi har intervjuat.

+ Vihar stillt fragor om postcovid och paverkan pa socialtjansten till Sveriges kommuner
och regioners (SKR) socialtjanstnatverk.

« Vihar tagit del av kunskapsstéd och riktlinjer f6r omhéndertagande av personer med
postcovid fran Sverige och andra lander.

« Vi har tagit del av rapporter och dokument om postcovid fran andra myndigheter,
civilsamhallesorganisationer, regioner och kommuner.

3.1.1 Vi underséker behov och erfarenheter genom en enkat

For att kunna beskriva behoven och erfarenheterna av varden bland personer med postcovid
har vi genomfort en enkit till befolkningen via en befolkningspanel. Enkdtundersékningen
genomfordes i december 2021. Totalt fick vi cirka 5 500 svar, och cirka 440 hade langvariga
besvir efter covid-19. Figur 2 beskriver hur personerna med ldngvariga besvir har
identifierats och hur stor andel gruppen utgor av de som besvarat enkéten.
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Figur 2. Antal personer i enkdten som haft covid-19 med efterféljande langvariga besvdr,

det vill sdga urvalet fér att besvara frégorna om postcovid.

Totalt antal personer som svarat pa enkaten

5471

Personer med covid-19

1249

Personer med langvariga besvar efter covid-19

437

Personer som sokt vard for langvariga besvér efter covid-19

186

Deltagarna i enkéten som upplevde nagon form av langvariga symtom i minst tvd manader
efter en covid-19-infektion och som skt vard f6r symtomen fick svara pa fragor om varden
for postcovid. Vi valde att inkludera alla som sjilva upplevde ndgon form av langvariga
symtom, for att fa en bild av hur ménga som har kvarstdende symtom efter en covid-
19-infektion. For att delta i enkidten behovde man inte ha fatt diagnosen postcovid av
vardpersonal.

Enkiten genomfordes i samarbete med ett projekt for att kartldgga fordandringar i
vardbehovet i samband med covid-19-pandemin, som Vard- och omsorgsanalys just nu
arbetar med. I bilaga 1 beskriver vi enkiten mer ingdende.

Vi forsoker minska risken for systematiska fel

Den enkit som vi baserar vara resultat pa ar, utifran var kinnedom, den forsta enkéten som
gjorts till en slumpmaissigt rekryterad del av befolkningen, for att kartldgga erfarenheter
och behov bland personer med postcovid. Genom att anvidnda en slumpmaissigt rekryterad
webbpanel har vi battre forutsattningar att dra korrekta slutsatser for hela populationen,
och vi kan méta osédkerheten i vira analyser. Det ar samtidigt ként att vissa grupper svarar
pa enkitundersokningar i hogre utstrackning dn andra, dven om urvalet dr slumpmaéssigt.
Socioekonomiska och hilsoaspekter kan paverka skillnader i svarsbenédgenhet.

3.1.2 Vi intervjuar personer med postcovid

Under hosten 2021 genomforde vi intervjuer med foretradare for tva organisationer som
representerar personer som har postcovid, patientorganisationen Svenska Covidforeningen
och nitverket Lékare till ldkare. Likare till likare beskriver sig sjdlva som ett nétverk for
ldkare inom olika specialiteter som har upplevt komplikationer eller langvariga symtom av
covid-19.
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Utover det har vi genomfort djupintervjuer med totalt sex personer som har postcovid och
tva intervjuer med anhoriga till personer med postcovid. Vi fick kontakt med personerna
via Svenska Covidfoéreningen och Lakare till likare. Intervjuerna ar ett komplement till den
enkitundersokning vi genomfort och bidrar med en djupare och mer kvalitativ forstaelse
avbehov och erfarenheter i varden. Intervjuerna genomfordes i december 2021 och januari
2022. I bilaga 2 beskriver vi metod och urval for intervjustudien mer ingdende.

Det ar svart att pa ett generellt sitt uttala sig om vilka behov personer med postcovid har,
eftersom symtomen och svarighetsgraden av tillstandet varierar sa pass mycket. I den har
intervjustudien har vi dessutom intervjuat ett begrinsat antal personer, vilket ytterligare
paverkar forutsattningarna for att dra generella slutsatser enbart baserat pa intervjuerna.

3.1.3 Erfarenheterna i varden méste kartlaggas och analyseras ytterligare

Vi presenterar ett antal svar fran den enkat vi stéllt till befolkningen. Vi anser att det ar
intressanta resultat som dr virda att presentera, men vi vill samtidigt betona att resultaten
bor tolkas med forsiktighet. Var undersokning ar ett forsta steg i att kartlagga behov hos
personer med postcovid pa ett generellt plan, och en del i det hypotesgenererande arbetet
infor fordjupade undersokningar.

Det finns inte nagon liknande enkdtunders6kning som beskriver erfarenheterna i varden
bland personer med postcovid i Sverige. Darfor kan vi inte jamfora vara resultat med tidigare
studier och pa sa sitt kvalitetssdkra resultaten. De brister som identifieras i varden ar
samtidigt samstdmmiga med resultat fran tidigare storre undersékningar, exempelvis var
enkit om patientlagen (Vard- och omsorgsanalys 2021a), hédlso- och sjukvardsbarometern
(SKR 2021a) och den nationella patientenkiten (SKR 2021b).

I vart fortsatta arbete kommer vi att gora ytterligare en enkat riktad till personer med
postcovid. Vi kommer att jamfora resultaten som vi presenterar i den har promemorian med
resultaten fran den stérre enkdtundersokningen for att fordjupa och validera véra resultat.

3.2 Svart aft analysera regionala skillnader

En central fragestéllning i vart uppdrag ar att belysa regionala skillnader i vrden av personer
med postcovid. Vibehover darfor diskutera forutsiattningarna for en sddan analys. I princip
kan vi belysa denna fragestéllning utifran tre dimensioner, med tre korresponderande
typer av métt:

1. Hur varden &r organiserad, det vill sdga med det som ofta kallas strukturmadtt.

2. I vilken utstrackning den vard som ges ar evidensbaserad, det vill sdga att det finns
starka vetenskapliga bevis eller beprévad erfarenhet som visar att den har god effekt.
Detta ir sa kallade processmatt.

3. Effekten for patienterna, bade fér medicinska utfall och patientrapporterade utfall.
Detta kallas effektmatt och anses ofta vara den starkaste formen av data for att beskriva
forhéallanden och effekter.

Alla tre dimensioner kan anviandas for att beskriva regionala variationer och det ar

ofta Andamalsenligt att anvinda flera, eller alla, typerna av métt. Nedan beskriver vi
forutsiattningarna att anvidnda de olika typerna av métt i var undersékning.
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3.2.1 Vikartldgger hur varden ar organiserad i de olika regionerna

En del av uppdraget handlar om hur varden ar organiserad i regionerna. Vissa strukturmaétt
relaterade till vardens organisering har vi forutsattningar att kartlagga. Det handlar bland
annat om vilka regioner som har specifika postcovidmottagningar och strukturer for
arbetet p& mottagningarna. Det omfattar dven en kartldggning av vilka kompetenser inom
hélso- och sjukvarden som personer med postcovid har tillgang till i olika regioner. I den
hir delredovisningen ger vi en forsta 6versiktlig bild av var kartliggning. Vi kommer att
fordjupa var kartldggning till slutrapporten.

Det ar viktigt och relevant att kartlagga skillnader i hur virden ar organiserad
och hur tillgdngligheten ser ut. Samtidigt innebar det inte att vi kan sla fast vilka
effekterna blir pa utfallet av varden for patienterna. Det skulle kréava en helt egen, och
utmanande unders6kning som i idealfallet bor genomféras som en randomiserad studie.
Som ett minimum behovs detaljerad information om hélsoutfallet for patienterna,
patientsammansattningen och vardens utforande for att i en observationsstudie forsoka
isolera effekterna av organisationsform fran andra faktorer som kan péverka. En
undersokning med nagot av dessa angreppssatt maste i princip genomforas som en
forskningsstudie och det har inte funnits nagra férutsittningar att genomfora den typen
av studie inom ramen for vart uppdrag.

3.2.2 Kvadlitet ar svart att fanga med processmatt

Matt som exempelvis visar vilken utredning eller behandling en person fétt kallas
processmaétt. De matten anses ofta vara mycket relevanta och anviandbara for att mita
kvalitet om det finns en stark och vetenskapligt visat samband mellan processmattet och
slutresultatet for patienten. Variationer i processmattet kan i sddana fall ocksa tolkas som
variation i kvalitet. Vi kommer till viss del kunna beskriva variationer mellan regionerna
i hur patienter med postcovid utreds, behandlas och rehabiliteras. Tillgangen till data ar
samtidigt en begriansande faktor, bland annat eftersom det saknas ett kvalitetsregister
for vard vid postcovid, &ven om det tagits initiativ for att skapa ett.

Till stor del saknas ocksé evidens som visar vilka arbetssatt for att utreda, behandla och
rehabilitera postcovid som leder till bast effekt for patienterna — vilket inte ar forvinande
med tanke pa hur nytt tillstindet ar och att det ofta kan ta ménga ar att skapa och sprida
evidens. Det innebér att det dr svart att anvinda processmaétt for att utviardera kvalitet
i betydelsen forvantat hilsoutfall for patienten. Det dr fortfarande relevant att beskriva
variationen i den vard som ges eftersom det sillan ar andamaélsenligt med alltfor stor
variation dven om kunskapsléget dr oklart. Dessutom kan det finnas kdnda korrelationer
mellan processmatt och andra relevanta dimensioner dn hélsoutfall som exempelvis
tillginglighet, patientnéjdhet eller kostnader. Slutligen ger kunskap om variationerna
okad mojlighet till 1arande.

3.2.3 Vi kan méta vissa aspekter av uifall

Maénga ganger kan effektmaétt vara relativt trubbiga, eller sd kan andra matt behova anvindas
eftersom det kan drdja sa 1ang tid innan vissa effekter uppstar, exempelvis 6kad risk for
dod. Struktur- och processmatt anvands i dessa fall ofta som en sorts stillféretradande,
eller kompletterande, matt nar det inte fullt ut gar att identifiera eller finga effektmatt.
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Islutindan ar det dnda effekten for patienten som brukar anses vara den mest relevanta
dimensionen att forsoka méta, 4ven nir det giller att beskriva variationer mellan regioner.

Pé grund av en kombination av att relevanta data ofta helt enkelt inte finns, och att vi
pa myndigheten inte har tillgang till de patientdata som faktiskt finns i sjukvarden, kan
vi inte direkt mita hilsoutfallet for patienterna med effektmétt och pé sa vis beskriva
variationen mellan regionerna. Andra kvalitetsomraden som &r centrala ur patienternas
och befolkningens perspektiv, som en personcentrerad och tillgédnglig hdlso- och sjukvard
kan vi mita med effektmétt (Vard- och omsorgsanalys 2019). Vi kan exempelvis méita
om personer med postcovid upplever att virden ar personcentrerad och tillganglig och vi
genomfor sddana méatningar inom ramen for det har uppdraget. Vi kommer att sa 1angt det
gér bryta ned data pa grupper och geografier, men det kommer pé grund av begransningar
itid och resurser inte vara praktiskt mojligt att gora en tillrackligt stor undersokning for
att kunna uttala oss om det finns skillnader mellan landets 21 regioner.

For att vara rimligt sdkra pa att observerade variationer inte egentligen beror pa
slumpen skulle det krévas ett stort antal svar fran personer med postcovid i varje region.
Eftersom det inte finns négot register 6ver personer med postcovid sa skulle vi behova
vanda oss till hela befolkningen. Eftersom det dr relativt f& som har postcovid sett till
hela befolkningen skulle vart utskick behova vara betydligt storre dn det minsta antal
svar vi vill ha.

Eftersom vi saknar information om hur ménga i befolkningen som har postcovid ar
det dessutom mycket svart att ens uttala sig om hur stort urvalet skulle behtva vara.
Urvalsstorleken beror pa dels hur manga som har postcovid, dels pa hur stora variationerna
ar mellan regioner, vilket vi inte heller vet. Det ar inte alls sikert att det skulle lyckas, men
om vi dessutom vill férsoka analysera i vilken utstriackning eventuella variationer som
observeras mellan regioner beror pd skillnader i vardens kvalitet snarare 4n pa variationer
i befolkningssammanséttningen skulle vi behova samla in kinsliga personuppgifter om
ett mycket stort antal individer.
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4 Behov och erfarenheter
bland personer med
postcovid

En central del av uppdraget fokuserar pa hur olika personers behov tillgodoses i varden
och omsorgen. I det hir avsnittet ger vi en 6versiktlig bild av de behov som personer med
postcovid har utifran den information vi har fatt genom en enkit och intervjuer med
personer med langvariga symtom efter covid-19. Vi har dven gjort intervjuer med Svenska
Covidforeningen, Lakare till 1akare och professionsforeningar.

Véra viktigaste resultat:

« Deflesta med langvariga symtom efter covid-19 som svarat pa var enkét upplever att de
fatt vard i den utstrackning som de behévt, men enbart hilften av personerna upplever
att virden dr anpassad utifran deras behov och 6nskemél. Omkring hélften upplever
ocksa att de blivit nekade vard.

« Bland de som svarat pa var enkét upplever personer med langvariga besvér efter covid-19
ihogre utstrackning dn andra grupper att de fatt den vard de behover. Samtidigt visar
resultaten att personer som haft langvariga symtom efter covid-19 i mer an 6 manader
i mycket lagre utstrackning upplever att de fatt den vard de behéver.

« Omkring tva av tre av de som svarat pa var enkit upplever att varden inte har tagit deras
besvir pa allvar. Personerna vi intervjuat beskriver att de blivit misstrodda i varden.

« De brister i virden som deltagarna i var enkit och intervjuer upplever handlar ocksa
om langa vantetider och brist pé aterkoppling. Det kan dven vara brister i samordningen
av varden, exempelvis i att se till hela ens behov, skapa trygghet och kontinuitet samt
ge hjalp till nista steg i varden.

« De behov som personer med langvariga symtom efter covid-19 beskriver ar i manga
fall gemensamma med andra patientgrupper. Erfarenheterna speglar dven i flera fall
tidigare kianda brister i varden.

4.1 Upplevelserna i varden varierar

Véra analyser av upplevelserna av varden ger inget entydigt resultat. De flesta uppger att
de far den vard de behover, men samtidigt verkar det finnas brister i personcentrering och
bemoétande. Véntetiderna upplevs ocksa vara langa. Vara resultat ar ett forsta steg i att
kartldgga hur varden for personer med langvariga symtom efter covid-19 fungerar, men
det behovs fordjupade analyser for att med sikerhet kunna uttala sig om hur vl varden
tillgodoser behoven som dessa personer har. Det &r viktigt att komma ihag att det finns
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stora skillnader i sjukdomsbilden for dem med ldngvariga symtom efter covid-19. Vissa
paverkas mycket i sitt dagliga liv och upplever ett stort behov av vard, medan andra har
langvariga symtom som paverkar vardagen mindre. Vilken typ av vird man har behov av
kan ocksé variera mellan olika personer beroende pa vilka symtom de har.

4.1.1 Maénga har flera symtom men svarighetsgraden skiljer sig

I var datainsamling har vi fokuserat pa personer som sjalva upplever att de har langvariga
besvir efter covid-19; de behover inte ha fatt en diagnos. Utover det ska personerna ha
behovt s6ka vard for sina besvar. Mer information om var enkit och intervjuerna finns i
kapitlet Metod och genomforande samt i bilaga 1 och 2.

Deltagarna i enkiiten hade i genomsnitt sju symtom

Av de som svarade pa var enkat hade 47 procent av de med langvariga symtom efter
covid-19 sokt vard for symtomen. Omkring en av tre hade fatt vard pa en specialiserad
postcovidmottagning och en av fem hade besokt den specialiserade varden. En stor andel
(cirka 73 procent) av de som sokt vard hade dven fatt symtomen bedomda som postcovid
av vardpersonal. Cirka 43 procent av de som svarade hade haft besviren i sex manader
eller langre.

I var enkaét var det en nigot storre andel av de som svarade som hade milda symtom,
och i intervjuerna var det framfor allt personer med stora besvér som deltog. De absolut
vanligaste symtomen bland de som svarat pd enkéten var extrem trétthet och férandrat
smak- och luktsinne. Det var vanligt att ha flera symtom samtidigt bland personer i
enkaten. I genomsnitt hade personerna som svarade totalt sju symtom (milda och svara).
1277 personer som hade fétt sina symtom bedéomda som postcovid deltog i enkéten.

Intervjupersonerna upplever stor paverkan i vardagen

Organisationerna Svenska Covidféreningen och Likare till lakare hjdlpte oss att na
personer som lever med postcovid och som ville delta i djupintervjuer om erfarenheterna
i varden. Av de totalt sex personer som vi intervjuat blev alla sjuka under varen 2020,
det vill sdga i forsta pandemivagen. Vid tidpunkten for intervjun, december 2021-januari
2022, hade alla kvarvarande symtom, och hade alltsa varit sjuka under en langre tid.

Samtliga intervjupersoner upplevde en stor paverkan av postcovid pa sitt dagliga liv.
Funktionsférmégan varierade samtidigt mellan personerna. Nagra arbetar heltid, medan
andra ir sjukskrivna pa deltid eller helt och hallet. Alla beskriver en stor orkesloshet som
i stor grad paverkar livet, att orka med arbete, vardagsliv som att laga mat, ta hand om
barn, och halla pd med fritidssysselsattningar.

Intervjupersonerna har haft manga vardkontakter. De flesta har framst fatt vard inom
primérvarden och blivit remitterade till den specialiserade varden for undersokningar.
Nagra hade fatt vard pa en specialiserad postcovidmottagning.
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4.1.2 Upplevelserna av att ha fatt den vard man behover varierar

De flesta (74 procent) med ldngvariga symtom efter covid-19 som svarat pa var enkét
upplever att de fatt den vard de behovt (figur 3). De som fétt sina langvariga symtom
bedémda som postcovid av vardpersonal uppger i hogre grad att de fatt den vard de behovt
jamfort med de som inte fatt sina symtom bedémda som postcovid.

Figur 3. Skillnader i att uppleva att man fatt den vard man behévt mellan personer som faft sina

l&ngvariga symtom efter covid-19 bedémda som postcovid och de som inte fétt det.

Som helhet, tycker du att du fatt den vard du behovi for de langvariga besviren efter covid-19? #

Personer med diagnosen postcovid

Personer med léngvariga symtom utan
diagnosen postcovid

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)

o ) 7 . .
B Helt och hallet [l Till stor del 77 Till viss del, inte alls

Antal svar: 178.
Population: Personer med l&ingvariga symtom efter covid-19 som sokt vérd.
Exkluderade svar: “Vet inte”.

* Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mellan grupperna.

Upplevelsen av att fa den vard man behover skiljer sig dven at nir vi analyserar hur lange
personerna har haft lngvariga symtom efter covid-19. Bland de som har haft langvariga
symtom i sex manader eller langre upplever farre att de har fatt den vird de behover
jamfort med personer som haft lAngvariga symtom under en kortare tid (figur 4).

De som upplever att de har en god hilsa upplever i storre utstrickning att de fatt den
vard de behovt jamfért med de som upplever att de har en dalig hédlsa. Personer som
har haft langvariga symtom efter covid-19 i sex manader eller langre upplever i lagre
utstrackning att de har en god hilsa jamfort med de som har haft symtomen en kortare
tid. Vi ser dven att de som fatt de ldngvariga symtomen bedomda som postcovid i storre
utstrackning upplever en god hilsa jamfort med de som inte fatt diagnosen.
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Figur 4. Upplevelsen att fa den vard man behdvt férdelat pd hur lénge de langvariga symtomen efter

covid-19 har varat.

Som helhet, tycker du att du fatt den vard du behévt for de langvariga besvéren efter covid-19?

i Anclel (%)
Bl Helt och hallet [l Till stor del 7 Till viss del, inte alls

Antal svar: 184.
Population: Personer med l&ngvariga symtom efter covid-19 som sckt vard.
Exkluderade svar: "Vet inte”.

* Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mellan grupperna.

Svenska Covidforeningen och Likare till 1ikare har i flera ssmmanhang belyst att det
finns stora brister i postcovidvarden. I véra intervjuer med personer med postcovid
framkommer flera exempel pa de utmaningar som finns. Nagra av de intervjuade upplever
att det har varit svért att veta vart de ska vianda sig for att fa ratt vard. Flera beskriver
att det specifikt &r omhéndertagandet pa vardcentralen som brustit och att de inte fatt
undersokningar och behandling i den utstrackning som de behovt. Andra beskriver att
varden pa vardcentralen varit bra, men att mottagandet inom den specialiserade varden
varit simre.

Fatt bra hjdlp pa vardcentralen av huslékare och av teamet pa postcovid-
mottagningen. | &vrigt blivit runtbollad och nekad vard trots remiss.”

Hilften anser att virden dr anpassad efter 6nskemal och behov

I var enkit svarade nigot fler 4n hélften av personerna med langvariga symtom efter
covid-19 att varden helt och héllet eller till stor del var anpassad till deras behov och
onskemal (54 procent).

Svenska Covidféreningen och Lékare till lakare beskriver att de upplever att varden
inte gor alla adekvata utredningar som behévs for att kunna diagnostisera postcovid.
I stillet inleds behandling och rehabilitering dven om symtomen inte ar kartlagda
fullt ut. De sakkunniga som vi har intervjuat beskriver att det forekommer att virden
paborjar behandling och rehabilitering innan all diagnostisering ar klar. Samtidigt
betonar de sakkunniga att det dr viktigt med en grundlig utredning for att fa en tydlig
bild av symtomen och utesluta andra sjukdomar. Nagra sakkunniga betonar att det ar
viktigt att gora en avviagning i hur omfattande utredningen ska vara och att det behovs
ytterligare kunskap om vilka undersékningar som behover genomforas. Andra betonar
vikten av att gora omfattande undersékningar for att f& en komplett bild och identifiera
behandlingsbara symtom.
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Manga aspekter paverkar upplevelsen att fa den vird man behé6ver

Upplevelsen av att fa den vard man behéver paverkas bade av hélso- och sjukvardssystemet
och individens formaga att mota systemet. Upplevelsen av att fa den vard man behover,
aterspeglar bade hilsoutfallet och nGjdheten med varden (Vard- och omsorgsanalys 2014).

Nar det giller hialso- och sjukvardssystemet handlar det exempelvis om fysisk
tillgdnglighet som geografisk placering och Oppettider. En annan aspekt dr vardens
andamaélsenlighet, till exempel personalens kompetens och dimensioner som
kontinuitet och koordination av vard och behandling. Det kan dven gilla kunskapen om
behandlingsalternativ. Ytterligare en dimension dr systemets legitimitet, som handlar om
professionella varderingar, normer, kulturer och jamstélldhetsaspekter.

Individens formaga att mota systemet galler till exempel formagan att uppfatta
information om vérd och behandling samt formagan att na varden och behandlingen.
Det senare paverkas bland annat av boendemiljo och tillging till transportmedel men
aven socialt stod. Ytterligare en dimension ar individens formaga att ta tillvara vard och
behandling, vilket paverkas av faktorer som patientmakt, information, f6ljsamhet och st6d
fran vardgivare. Upplevelsen av att f& den vard man behover kan med andra ord ha ménga
bakomliggande orsaker. For att f4 en mer komplett bild av hur vil varden tillgodoser de
behov som personer med postcovid har, behévs darfor kompletterande analyser.

4.1.3 Tillgodosett vardbehov jamfért med andra grupper

Personer med ldngvariga symtom efter covid-19 upplever i storre utstrackning att de fatt
den vérd de behovt dn 6vriga grupper i enkéten (figur 5). Personer som fatt vard for nya
eller akuta hilsobesvir som inte relateras till covid-19 och personer som fatt vard for
andra langvariga hilsobesvir, sjukdomar eller funktionsnedsittningar upplever i lagre
utstrackning att de fatt den vard som de behéver.

Figur 5. Skillnader i att uppleva att man f&r den vérd man behéver.

Som helhet, bedémer du att du har fatt den vard du behovt...

Personer med langvariga symtom efter covid-19 7
...fér de l&ngvariga besvéren efter covid-192 %
Ovriga personer

...fér dina nya symtom eller akuta 7
halsobesvar (ej covid-19)2 %
...fér dina langvariga halsobesvér, sjukdomar ///
eller funktionsnedsattingar (ej covid-19)2 //

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)
B Helt och hallet [l Till stor del 77 Till viss del, inte alls

Antal svar: 3 330.

Population: Personer med l&ngvariga symtom efter covid-19 som sokt vérd, personer med andra
l&ngvariga hélsobesvar och personer med nya symtom eller akuta hélsobesvar.

Exkluderade svar: "Vet inte”.

Not: Personer med l&ngvariga symtom efter covid-19 &r exkluderade frén gruppen “&vriga personer”. Personer
som uppgett att de har eller har haft ldngvariga besvér efter covid-19, men inte sékt vard fér besvéren ér inte

inkluderade. Fragorna skilide sig at négot mellan de olika grupperna. Personer med léngvariga symtom efter

covid-19 fick en fraga om langvariga besvér efter covid-19.
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Vi har ocksa jamfort upplevelsen av att fa den vard man behover mellan personer med
langvariga symtom efter covid-19 och personer med andra langvariga hilsobesvir (figur
6). Personer med hjiartsjukdomar och neurologiska sjukdomar upplever att de fatt den
vard de behovt ungefir lika stor utstrackning som personer med ldngvariga symtom
efter covid-19. De grupper som i lagst utstrackning uppger att de helt och héllet eller till
stor del fatt den vard de behé6vt ar personer med utmattningssyndrom och personer med
psykisk sjukdom.

Figur 6. Skillnader i aft uppleva att f& den vard man behdvt fér langvariga hélsobesvar.

Personer med langvariga symtom efter covid-19 __////////
Personer med hirisjukdom _-W

Personer med neurologisk sjukdom -_W

Personer med astma eller kroniskt lungproblem -_W
Personer med psykisk sjukdom --W///////

Personer med utmattningssyndrom --7////////////%

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)
Bl Heltoch hallet [l Till stor del 7 Till viss del, inte alls

Antal svar: 1 275.

Population: Personer med l&ngvariga symtom efter covid-19 som sékt vérd och personer med andra
l&ngvariga hélsobesvar.

Exkluderade svar: “Vet inte”.

Not: Fragan som stélldes till de personer som har haft ldngvariga symtom efter covid-19 i sin helhet var: “Som
helhet, tycker du att du f6tt den vérd du behévt fér de Idngvariga besvéren effer covid-192”. Ovriga personer

fick frégan: “Som helhet, bedémer du att du har fétt den vdrden du behévt for dina Idngvariga hélsobesviir,

sjukdomar eller funktionsnedsdttningar@”.
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4.1.4 Vissa har nekats vard eller fatt radet att avvakta

Omkring hilften av de som svarat pa var enkit uppger att de ndgon géng blivit nekade vard
for sina langvariga besvér relaterade till covid-19 (figur 7). Nastan lika manga uppger dven
att de inte fatt remiss till annan vard, exempelvis specialiserad vard, trots att de sjidlva
upplevde ett behov av det. 55 procent svarade att de nagon gang fatt radet att avvakta
med att soka vérd, trots att de upplevde ett behov av vard.

Figur 7. Upplevelser av bemétande i vérden hos personer med langvariga symtom efter covid-19.

Har du varit med om néagot av féljande nér du sokt vard for langvariga besvar efter covid-19?

7
Att du blivit nekad vérd helt och hallet W_
7,
Att du inte f&tt remiss till annan vérd fast du sjélv 7/
upplevde ett behov av det %
Att du fatt rédet att avvakta trots att du sjélv %
upplevde ett behov av vard %
0

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)
7o Nej B Ja
Antal svar: 178.

Population: Personer med l&ngvariga symtom efter covid-19 som sokt vard.

Exkluderade svar: “Vet inte”.

Sakkunniga betonar att upplevelsen av att ha nekats vard kan ha ménga bakomliggande
orsaker. I vissa fall kan sjukvérden ha gjort en bedémning om vilken vard som en person
ska fa, men att den inte matchar personens egen bedomning av vardbehovet, eller att
varden har misslyckats med att formedla sin bedomning.

Personer med langvariga symtom efter covid-19 som svarat pé var enkit uppger i
storre utstrackning att de ndgon gang blivit nekade vard jamfort med personer som haft
covid-19, men som inte har langvariga symtom efter infektionen och personer som inte har
haft covid-19 (figur 8). Nar de svarade pa fragan fick de specificera om varden nekat dem
vardbesok pa grund av pandemin eller inte. Monstret 4r liknande for samtliga grupper
dir den vanligaste orsaken var att varden nekat vardbesok pa grund av pandemin.
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Figur 8. Skillnader i att bli nekad vardbesdk nér personer har skt vérd under pandemin.

Har du ndgon gang under pandemin varit med om att hélso- och sjukvarden nekat dig att fa ett

vardbesok ndr du sokt vard?

= R

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Andel (%)
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Antal svar: 5 362.

Population: Samtliga personer.

Exkluderade svar: "Vet inte”.

* Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mellan grupperna.

Not: Frédgan hade tre svarsalternativ fér ja: ja p& grund av pandemin, ja men inte p& grund av pandemin och ja

men kan inte avgéra om det hdnde pd grund av pandemin. Dessa svarsalternativ & sammanslagna i figuren.

Négra av de personer som vi intervjuat beskriver hur de i bérjan av pandemin blivit
nekade vard med hanvisning till smittorisken, eftersom de hade forkylningssymtom som
feber, andningssvarigheter eller hosta. Vissa har ocksa fatt radet att avvakta for att se hur
symtomen skulle utvecklas och att den vantan har blivit vildigt 1ang och medfért oro.

Svenska Covidforeningen (2020) beskriver fall diar remisser till den specialiserade
véarden avvisats, eftersom det inte funnits nigra avvikande provresultat vid provtagningen
inom priméarvérden.

En utmaning i varden for personer med postcovid ar enligt de sakkunniga att moéta
forvantningarna. Det finns hoga forvantningar bade pa forklaringar till symtomen och
pé att bli frisk fran symtomen. Det ar i sig inget konstigt, men det innebdr utmaningar
for varden i bemotande och att kunna kommunicera om utredning och behandling. De
sakkunniga beskriver att vissa personer har en stark forvintan om att fa en remiss till den
specialiserade varden, och att det skulle medféra béttre forutsattningar for diagnostisering
och behandling. Samtidigt finns det relativt lite kunskap om adekvat behandling f6r
gruppen. Det innebdr en utmaning for vardgivarna att mota forvéntningarna och samtidigt
beakta vad som ar en adekvat vardniva.

4.1.5 Langa véntetider och brist pa aterkoppling @r vanligt

Over hilften (56 procent) av personerna med langvariga symtom efter covid-19 som svarat
pa enkiten uppger att de har fatt vinta orimligt linge pa vard eller behandling f6r sina
l&ngvariga symtom.
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De flesta med postcovid som vi intervjuat upplever att vintetiderna i varden ar langa,
framfor allt viantetider till olika undersokningar och utredningar inom den specialiserade
varden. Det har varit lattare att fa tid pa vardcentralen, det vill siga i primérvéirden, men
flera uttrycker att besoken dir inte varit till sa stor nytta. Det tar lang tid att fa aterkoppling
eller tid for ett besok nir vardcentralen skickat en remiss.

De vi intervjuat beskriver att de 1anga véantetiderna och bristen pa aterkoppling skapar
oro och osikerhet. Flera upplever ocksa att det forldnger sjukdomen. Snabbare utredning
eller behandling hade exempelvis kunnat forkorta sjukskrivningsperioden.

Nagon beskriver att det multidisciplindra omhiandertagandet pa postcovidmottagningen
medfort att vintetiderna forkortats. I stillet for att skicka flera remisser till olika
mottagningar med separata vintetider, skickas enbart en remiss och alla relevanta
professioner och discipliner finns dér. Nagra av de sakkunniga som vi intervjuat ger samma
bild av att en samlad mottagning har battre forutsittningar att skapa en sammanhallen
vard och korta vantetiderna, eftersom remisser inte behover skickas mellan enheter.

Personer med postcovid har i storre utstrickning vintat med att s6ka vard
Personer med langvariga symtom efter covid-19 uppger dven i hdgre utstrackning dn andra
personer att de viantat lingre med att soka vard dn vad de normalt skulle ha gjort (figur
9). 63 procent svarar att de, en eller flera ganger, har viantat langre 4n normalt med att
soka vard. Det kan jamforas med personer som haft covid-19, utan langvariga symtom
efter infektionen (32 procent) och personer som inte haft covid-19 (30 procent). Nagra av
intervjupersonerna beskriver att de har vintat med att soka vard eftersom de inte ville
belasta varden i borjan av pandemin.

Figur 9. Upplevelsen att ha vantat langre an normalt innan man sékte vard.

Har pandemin gjort att du sjalv valt att vénta langre én du normalt skulle géra innan
du sékte vard? *
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Antal svar: 5 363.
Population: Samtliga personer.
Exkluderade svar: “Vet inte”.

* Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mellan grupperna.
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Resultaten fran var enkit visar samtidigt att personer med langvariga symtom efter
covid-19 i nagot hogre utstrickning sjalva avbokat inplanerade vardbesok, jamfort
med personer som haft covid-19 och personer som inte haft covid-19. Det resultatet ska
samtidigt tolkas med forsiktighet. Vi saknar information om anledningen till att bescket
avbokades. Sannolikheten att behéva avboka ett bes6k 6kar ocksa vid fler besok i varden,
och vi saknar information om det totala antalet virdbesok per person.

4.1.6 Misstroende och att inte bli tagen pa allvar &r en vanlig upplevelse

De flesta (72 procent) med langvariga symtom efter covid-19 som besvarat var enkét
upplever att de helt och hallet eller till stor del blivit bemétta med respekt och pa ett
hansynsfullt sdtt. Samtidigt ser vi att (59 procent) nadgon gang upplevt att vardpersonalen
inte har tagit deras besvir pa allvar. Aven hir ska resultaten tolkas med forsiktighet. Vi
saknar information om hur omfattande problemet ir. Det totala antalet vardbesok per
person kan ocksa ha en inverkan pa resultatet.

De som fétt sina langvariga symtom diagnostiserade som postcovid har for det mesta
bittre upplevelser av varden, jimfort med de som har langvariga symtom efter covid-19
men som inte fatt symtomen bedémda som postcovid. Bland annat upplever de med
diagnos att de fatt den vard de behovt och att de blivit bemétta med respekt och pa ett
hansynsfullt satt i hogre grad dn de som inte fatt diagnosen (figur 10). Skillnaden mellan
dessa tva grupper ar 18 procentenheter i upplevelsen att fa den vard man behovt och 16
procentenheter i upplevelsen i att bli bemott med respekt och pé ett hansynsfullt sétt.

Figur 10. Skillnader i upplevelser i varden mellan de som har fatt sina léngvariga symtom
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diagnostiserade som postcovid och de som inte fatt det.

Blev du bemétt med respekt pa ett hansynsfullt satt?

Personer med diagnosen postcovid

Personer med l&ngvariga symtom utan
diagnosen postcovid

Bl Helt och hallet [l Till stor del 7 Till viss del, inte alls

Antal svar: 173.
Population: Personer med l&ingvariga symtom efter covid-19 som sokt vérd.

Exkluderade svar: “Vet inte”.

Misstro och ointresse dr tva teman som framkommer i de intervjuer vi gjort med personer
med postcovid samt foretradare for Svenska Covidforeningen och Lakare till 1akare.
Det kan handla om att man upplever att vardpersonalen inte tror pa symtomen, eller
upplever att man har nonchalerats. Flera relaterar misstron till avsaknaden av ett positivt
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testsvar for covid-19. Det var sdrskilt patagligt i borjan av pandemin nir postcovid var
ett nytt begrepp. Flera personer beriattade ocksa hur de upplevde att vardpersonalen inte
var intresserade eller villiga att ldra sig om postcovid. Samtidigt finns det dven de som
upplevde att vardpersonalen tog symtomen pa allvar och visade ett intresse att lara sig.

Det ar viktigt att vardpersonalen lyssnar pa patienterna. Det &r méjligt att
det finns patienter som kanske endast ar oroliga, men det dr knappast
alla patienter som missténks ha postcovid. Misstroendet ar ndgon form av
grundinstélining, i stallet fér att vara mer 8dmjuk.”

Samtliga av de vi intervjuat beskriver att de har fatt ett simre fortroende for varden i
samband med att de fétt postcovid. Flera beskriver en kénsla av uppgivenhet, att de trodde
att de skulle fa vard nir de behovde det, men att den bilden forstorts. Nagra beskriver
ocksa hur ett storre intresse for postcovid och en systematisk kunskapsuppbyggnad
bland personalen skulle ha minskat fortroendetappet. Samtidigt betonar nigra av de vi
intervjuat att de har ett stort fortroende f6r enskilda personer som de traffat inom varden.

Svenska Covidforeningen och Likare till lakare beskriver ocksa hur de upplever att
varden i flera fall stiller psykiatriska diagnoser som dngest eller utmattningssyndrom.
Den psykologiseringen av symtomen beskriver foretradarna som problematisk. De menar
att det kan medfora att personen inte far adekvat behandling, men kan ocksa stirka
upplevelsen av att inte bli trodd.

Sakkunniga upplever att det finns skillnader i bemo6tandet mellan grupper

Den bild som framkommer av enkiten och i intervjuerna ar samstdmmig med den
uppfattning som sakkunniga har om postcovidvarden. I vara intervjuer beskriver de
sakkunniga att hemmavérdade och sjukhusvardade troligen blir omhéndertagna pa olika
sétt. Det kan vara en av anledningarna till att grupperna har olika upplevelser av varden.

Enligt de sakkunniga ar det pa sitt och vis enklare att beméta personer som fatt
sjukhusvard, eftersom covid-19 har bekréftats och det finns etablerade sitt att arbeta
med eftervérd efter en sjukhusvistelse. Fér de hemmavardade ar det svarare att bekréfta
covid-19, i synnerhet om personen insjuknade under forsta vagen. For dem dr bemotandet
mojligen dnnu viktigare, menar flera sakkunniga.

De sakkunniga beskriver ocksé att det generellt finns en stérre forstéelse for att de
personer som varit inlagda pa sjukhus pa grund av covid-19 har mer ldngdragna besvir dn
de som varit hemmavardade. En anledning kan vara att varden fortfarande har begriansade
kunskaper om vad som orsakar de langvariga symtomen, bade for de sjukhusvéirdade
och de hemmavardade.

Ensvensk studie fran 2003 beskriver hurlikare kan kinna sig osikraiomhindertagandet
av personer med sjukdomar som inte kan diagnostiseras pa grund av brist i métbara
markorer. Liakarna som deltog i studien beskriver brister i utbildningen om hur de ska
bemgéta patienter med sjukdomar med okidnd orsak. De menar att professioner som
sjukskoterskor eller kuratorer skulle kunna erbjuda bittre hjilp (Asbring & Nérvinen
2003). De sakkunniga som vi intervjuat beskriver att det kan férekomma att personer
med postcovid blir bedomda som hypokondriker inom sjukvérden.
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En viktig aspekt av bra vard &r att bli tagen pa allvar

Samtliga intervjuade med postcovid beskriver att det viktigaste i ett bra omhéndertagande
ar att bli tagen pa allvar och att varden lyssnar. De intervjuade upplever att det ar extra
viktigt att bli lyssnad pé och inte avfardad eller fa symtomen bortférklarade nar kunskapen
om postcovid dr sa pass 1ag, i synnerhet nir symtomen varierar mellan personer och 6ver
tid. En bred ansats i utredningen och att utesluta allvarlig sjukdom ar ocksé nagot som
beskrivs som viktigt.

De sakkunniga som vi intervjuat ger ssmma bild. De menar att det ar viktigt att gruppen
blir tagen pa allvar och far ett bra bemétande i varden. Det ar viktigt att varden ser allvaret
itillstindet, eftersom manga med postcovid kan uppleva en uppgivenhet. Det beror dels
pa att de upplever att de inte tagits pa allvar i varden, dels p4 att det saknas kunskap om
tillstdndet, vilka behandlingsinsatser som ar effektiva, och hur ldnge besviren férvintas
paga. De sakkunniga som vi intervjuat beskriver ocksa att det ar viktigt att utga ifran
patientens upplevda problem och forutsattningar att klara av vardagen vilket inkluderar
ett personcentrerat arbetssatt.

4.1.7 Flera beskriver att de sjalva har samordnat sin vard

Flera av de personer med postcovid som vi intervjuat beskriver brister i samordningen av
varden. Samordning kan innebira att man far hjalp att ta nista stegivarden, att man far
kontinuitet och trygghet samt att varden ser till hela ens behov (Vard- och omsorgsanalys
2017b).

Ett aterkommande tema i intervjuerna ar att vardpersonalen méste ha en helhetssyn
och ta alla symtom i beaktan, inte hantera ett symtom i taget. Svenska Covidféreningen
och Likare till lakare menar att vardens utformning med olika specialiteter i en form
av stupror ar daligt anpassade for att omhanderta personer med postcovid med manga
olika typer av symtom. De personer med postcovid som vi intervjuat som fétt vard pa en
postcovidmottagning upplever i storre utstrackning att de fatt en samordnad vard och
att postcovidmottagningen har ett helhetsansvar.

Ingen samordning av vdarden, det ér det stora problemet. Kanske inte hade
blivit friskare av béttre samordning men inte blivit lika utsliten, alla symtom
hade kunnat adresseras och jag hade inte sjalv behévt koordinera varden
aktivt. Viktigt att det behovet adresseras.”

Skulle 6nska att lgkaren sa ‘Vad har du fér symtom kvar2’ och fokuserat pé
det, sett till helheten och alla symtom och varit samordnande kring dem.”

Bilden av bristande samordning och avsaknad av ett helhetsansvar bekréftas i vara
intervjuer med sakkunniga. Nigra av de sakkunniga beskriver ocksa att det saknas
forutsattningar for en mer samordnad vard inom svensk sjukvard i dag, vilket upplevs
som problematiskt.

Upplevelsen av bristande samordning ar inte unikt for personer med postcovid. I Vard-
och omsorgsanalys (2021a) uppfoljning av patientlagens efterlevnad var det omkring fyra av
tio patienter som upplevde att samordningen av deras kontakter med varden inte fungerade.
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Vi har dven tidigare konstaterat att det behovs ett perspektivskifte inom varden for att
uppna en mer personcentrerad vard och kunna ta tillvara patienter och nirstaendes
erfarenheter. Det handlar om att varden behover 6verga fran en fragmentisering till ett
helhetsperspektiv, och att fardiga 16sningar bor 6verga till individanpassning (Vard- och
omsorgsanalys 2018). Det bekriftas av vara resultat i den hér studien och verkar gélla
dven for personer med postcovid.

Kontinuitet i virden upplevs viktigt

Samtliga av de personer med postcovid som vi intervjuat upplever att det ar viktigt med
en god kontinuitet i virden, exempelvis att fa traffa samma person vid varje besok. Skélet
ar dels att symtomen varierar 6ver tid och att det darfor ar viktigt med en 1angsiktig
uppfoljning, dels att inte behdva ga igenom hela sin sjukdomshistoria vid varje besok.
Flera beskriver ocksa att de inte vill byta ldkare eftersom de ar radda for att pa nytt bli
daligt bemoétta och att de inte orkar bygga fortroende for en ny person.

De flesta har ocksa fatt traffa samma ldkare pé viardcentralen. Vissa hade en etablerad
kontakt dven innan de blev sjuka i postcovid, medan andra fick en fast likare i samband
med att de blev sjuka. Aven de sakkunniga menar att det ir viktigt med en fast virdkontakt.

Vi har tidigare visat att personer med en fast kontakt i virden genomgaende har béttre
erfarenheter av varden (Vard- och omsorgsanalys 2021a, 2021b).

4.2 Barns erfarenheter av varden liknar vuxnas

Den bild som framtrader av barnens erfarenheter och behov ar i stor utstrickning
densamma som erfarenheterna bland vuxna med postcovid. Upplevelserna av varden
varierar mellan personer och olika situationer, men 1ag kunskap om postcovid samt om
diagnostisering och behandlingsmgjligheter dr nagot som framkommer i flera underlag
och intervjuer.

For att kartlagga vilka behov barn med postcovid har och hur vil de tillgodoses i varden
har vi intervjuat medlemmar i en grupp inom Svenska Covidféreningen som fokuserar
pé barn med postcovid. Gruppen har dven lamnat in skriftligt material, bland annat en
enkidtundersokning genomford i ett patientforum for familjer som har barn med postcovid.
Vi har dven utgétt ifran material fran andra myndigheter och vetenskapliga studier.

4.2.1 Bristande kunskap och misstro mot barn med postcovid

Svenska Covidforeningen och Likare till 1akare beskriver att de upplever att varden i
maénga fall saknat kunskap om att barn kan bli sjuka i covid-19 och ddrmed fa postcovid.
De hade Onskat att informationen fran Folkhidlsomyndigheten om sjukdomsbilden och
smittrisken for barn varit tydligare och att det i ett tidigare skede framgétt att &ven barn
kan fé postcovid.

I en kartliaggning fran Barnombudsmannen (2021) beskriver flera barn en frustration
over att sjukvard, myndigheter och media ger en bild av att barn inte far covid-19 och
postcovid. Barnen beskriver att den generella beskrivningen paverkar hur de blir bemétta
ivarden och skolan, men dven av kompisar.
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Vilken utredning och behandling barnet far varierar mellan olika vardgivare och utifrdn de
kunskaper som vardgivaren har om postcovid, enligt Svenska Covidféreningen och Likare
till 1akare. Deras uppfattning ar ocksé att barn far mindre omfattande undersékningar
jamfort med vuxna. Samtidigt beskriver de att det pd manga hall finns ett stort engagemang
frén virden, men att kunskapsbristerna medfor att konkreta behandlingsalternativ
saknas. Det har lett till att ménga barn inte fatt den vird som de behovt.

I det underlag fran Svenska Covidforeningen som vi tagit del av framkommer att barn
med postcovid och deras virdnadshavare blivit bemé6tta med misstro i samband med
att de sokt vard for ldngvariga symtom efter covid-19. Samtidigt varierar upplevelserna
mellan personer och i olika situationer. Har ar négra roster fran den enkatundersokning
som organisationen genomfort bland forildrar till barn med postcovid:

Personalen &r oftast trevliga och snélla mot barnen, och det finns en vilja att
hjélpa. Men det finns inte resurser och férmaga att ténka utanfér boxen, och
vilian gréva djupare ér lag.”

Tre sjuka barn. Métt skepsis och ifrégaséttande. Barn drabbas inte av covid,
barn blir inte sjuka av covid har lékare sagt rakt ut till oss. Barnen har fatt
diagnosen nedstémdhetskdnsla. Fatt tiata och fiata till oss undersékningar
och prover. Tva av barnen har erbjudits antidepressiva. Ett av tre barn har
fatt diagnosen postcovid. Alla tre har samma barnldkare.”

Aven Barnombudsmannens (2021) kartliggning visar att erfarenheterna i varden
varierar. En del barn har negativa upplevelser av virden, medan andra upplever ett bra
omhindertagande och bemo6tande. Ménga av barnen som deltog i Barnombudsmannens
kartlaggning beskriver att virdpersonalen inte har lyssnat eller forsokt forsta dem. De
barn som intervjuats beskriver misstroendet som mycket pafrestande, medan de barn
som upplever att de tagits pa allvar upplever sig tryggare i vairdsituationen och i att fa den
vard som de behover. Bilden av att manga barn upplever att de inte blir lyssnade pa och
blir runtbollade i virden framkommer dven i vara intervjuer med sakkunniga.
Foretradare for Svenska Covidféreningen och anhoriga beskriver i vara intervjuer
hur fordldrar till barn med postcovid i vissa fall missténkliggjorts av varden. IVO (2021)
beskriver i en analys av klagomal pé hélso- och sjukvéarden att flera drenden handlar om
att virdnadshavare upplever att varden inte tar barnens sjukdomstillstand pa allvar,
eller att virdnadshavarna kianner sig misstankliggjorda av virden. Det har medfort att
vardnadshavarna inte kénner sig trygga med att deras barn far den vird som det behover.

4.2.2 Vantetider, utebliven aterkoppling och bristande samordning

Léanga vantetider och brist pa dterkoppling i vintan pa eller efter undersékning beskrivs
av Svenska Covidforeningen och i intervjuer som en brist i virden av barn med postcovid.
Foretradare for Svenska Covidforeningen beskriver hur ménga narstaende upplever att de
ocksé méste kdmpa for att deras barn ska fa gora vissa undersokningar eller prover och fa
den vard som de upplever att de behover. Den bilden framkommer ocksa i de intervjuer
vi gjort med nérstéende.
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Det hir dr en vanlig synpunkt pa varden for barn generellt, enligt en analys av klagomal pa
hilso- och sjukvarden till patientndmnderna och IVO. Vardnadshavare som gjort anmalan
upplever ofta att de maste driva pé for att deras barn ska f& den vard som de behéver
(IVO 2021). Sa hir beskriver nagra foraldrar till barn som har postcovid situationen i en
enkit som Svenska Covidforeningen genomfort:

14-Gring, svar huvudvérk, yrsel, illaméende. Knappt kunnat sta upp eller ga
utan att besvéren férvdrrats. Kunde inte gé i skolan under flera manader.
Sokte [vardcentralen], sedan remiss till barnmottagning. Lang véntan, inte
prioriterat, till slut tvingades vi séka barnakuten. Har fatt tiata och ligga
pa valdigt mycket for att f& ta prover och géra undersékningar. Lakare
satte diagnosen kroniskt somatoformt smértsyndrom — att smértan beror pd
psykiska och inbillade besvér. Véndningen kom nér vart barn bérjade ta
antihistamin dagligen.”

Insjuknade mars 2020, remitterades i december 2020. Férsta undersékningen
pd covidmottagningen pd barnkliniken i [X-stad] i mars 2021, sista delen i
juni 2021. Har fortfarande inte fatt ndgon aterkoppling. Men vart barn mar
bra nu, sa vi har inte varit pastridiga.”

I underlaget fran Svenska Covidféreningen framkommer ocksa att flera féraldrar upplever
att de maste lagga mycket tid pa att samordna varden mellan olika vardgivare. Det tar
energi som egentligen hade behovt 1aggas pa det sjuka barnet.

4.2.3 Skolgangen paverkas och flera behéver anpassningar och stéd

En del barn med postcovid kan ha svérigheter att orka med skolan, vilket kan medfora
mycket franvaro. Flera virdnadshavare beskriver i den undersokning som Svenska
Covidforeningen genomfort bland foraldrar till barn med postcovid att deras barn varit
franvarande fran skolan i flera ménader.

Svenska Covidforeningen beskriver att det ar viktigt att skolan ar férstaende for barnens
situation samt erbjuder stéd och hjilp. Den bild som framkommer i det underlag vi
tagit del av ar att stodet varierar mycket mellan olika skolor. Vissa familjer upplever
att skolan varit stéttande och forstdende och haft méjlighet att genomféra insatser for
att underlitta skolgadngen. Det kan exempelvis vara tillgdng till ett vilorum f6r barnet
under skoldagen, fardtjanst till skolan eller stod i skolmiljon frén en arbetsterapeut.
Andra foraldrar beskriver att skolan inte alls varit forstdende, utan bemott barnet och
vardnadshavarna med misstro. Den beskrivningen dr samstimmig med de resultat som
framkommer i Barnombudsmannens (2021) kartldggning av pandemins konsekvenser
for barn och effekterna for barn med langvariga symtom efter covid-19.

Aven de sakkunniga betonar vikten av samverkan mellan virden, skolan och elevhilsan
och i vissa fall socialtjainsten. De beskriver ocksé att samverkan fungerar vildigt olika
beroende pd kommun och region. Ett sétt att forbattra samverkan &dr att ha moten for att
ta fram en samordnad individuell plan (SIP) for barnet. Det innebar att olika aktorer som
skolan, vardcentralen, socialtjansten och narstaende tar fram en plan for att bestimma
hur varden och omsorgen ska planeras och samordnas mellan olika aktorer.
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4.3 Llikartade upplevelser i andra grupper

Var analys av erfarenheterna i virden bland personer med postcovid visar brister i bemotande
samt personcentrering, tillganglighet och samordning av virden. Det bekraftas ocksa av de
sakkunniga som vi har intervjuat. Tidigare analyser av patienters erfarenheter i varden visar
att varden har sirskilda utmaningar i att leva upp till patientlagens krav pa samordning,
tillgdnglighet och delaktighet. Personer med sdmre hilsa har generellt simre erfarenheter
av varden dn andra personer (Vard- och omsorgsanalys 2021a). Pandemin har ytterligare
forstarkt tidigare kinda utmaningar inom hélso- och sjukvarden.

Hilso- och sjukvardsbarometerns undersékning 2020 visar att upplevelsen av att ha
tillgang till den vard man behover varierar utifran hilsotillstand. De som upplever en god
hilsa upplever i storre utstrackning att de har tillgéng till den vard de behover jamfort med de
som har ett saimre hilsotillstand. Pa nationell niva dr det omkring 88 procent som upplever
att de helt eller delvis har tillgang till den vard som de behover. Motsvarande siffra for de
som upplever en dalig eller mycket dalig hélsa ar 69 procent (SKR 2021a).

Resultaten av International Health Policy Survey 2021 visar att personer som uppger att de
har en simre hilsa ocksa har samre erfarenheter i varden. Exempelvis upplever personer med
kroniska sjukdomarilégre grad ett positivt bemotande fran vardpersonalen i samband med
sjukhusinlaggning. De upplever ocksa i storre utstrackning att virden saknade information
i samband med besck hos en specialistlikare. Personer med flera kroniska sjukdomar eller
lag sjalvrapporterad hilsa upplever ocksé i lagre utstrackning att de fatt tillrackligt med st6d
av varden for sin sjukdom &n personer med béttre hilsa (Vard- och omsorgsanalys 2021b).

Maluppfyllelsen av vardgarantin har forsamrats under 2014—2020 (Vard- och
omsorgsanalys 2021a). Simst efterlevnad har att ha blivit erbjuden behandling inom 9o
dagar. Cirka en tredjedel av de som deltog i en enkétundersokning om erfarenheternaivarden
som vi genomfort angav att de inte fatt erbjudande om behandling inom 9o dagar (Vard-
och omsorgsanalys 2021a). Samtidigt visar resultaten av den nationella patientenkéten att
cirka 9o procent av de tillfrigade ansig att de fick bes6ka den specialiserade 6ppenvarden
inom rimlig tid (SKR 2021b).

Vikten av att bli tagen pa allvar och att fa en adekvat utredning ar dven négot som lyfts
fram i en intervjustudie vi genomfort i samband med var uppfoljning av patientlagens
efterlevnad (Vard- och omsorgsanalys 2021a). Bland annat beskriver personer som scker
hjélp for demens eller alzheimerliknande symtom att deras problem avfirdas som tecken
pa ett allmént aldrande eller nedstamdhet.

Socialstyrelsen (2021a) betonar att sjukvarden kan behéva forbittras for flera
patientgrupper med liknande behov av helhetsbedomningar som patienter med komplex
postcovid. Det giller till exempel patienter med ménga eller komplexa symtom efter svar
influensa, sepsis eller intensivvard. Utover det kan hélso- och sjukvarden dra nytta av
erfarenheter fran andra grupper. Flera av symtomen vid postcovid ar ocksa vanliga vid svar
akut lungsvikt, KOL, reumatiska sjukdomar, postintensivvirdssyndrom och langvarig stress
(Socialstyrelsen 2021c¢).

4.3.1 Liknande erfarenheter av varden bland personer med ME/CFS

Personer med den neurologiska sjukdomen ME/CFS har till viss del liknande symtom som
personer med postcovid. Typiska symtom ar trétthet, utmattning och influensaliknande
symtom med feber eller feberkénsla. Det saknas diagnostiska test fér sjukdomen och det
saknas tydliga diagnoskriterier.
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Socialstyrelsen (2018) har kartlagt kunskapslaget for ME/CFS. Flera av de erfarenheter
av varden som personer med ME/CFS beskrev i Socialstyrelsens arbete dr gemensamma
med resultaten i var kartliggning om postcovid. Det handlar om vikten av ett bra
bemétande, upplevelsen att varden varierar beroende pa vilken instéllning lakaren har till
sjukdomen, och att det ofta tar 1ang tid att fa en diagnos och adekvat hjilp. Socialstyrelsens
kartldggning visar ocksé att erfarenheterna varierar mellan olika personer och beroende
pa var ilandet de bor.

4.4 Anhériga har olika behov och upplevelser

I manga fall medfér postcovid en stor paverkan pa det dagliga livet for den som ar sjuk.
Det far aven konsekvenser for anhoriga. I vart arbete ska vi belysa anhérigperspektivet i
postcovidvarden. Detta avsnitt baseras pa resultat fran var enkit, intervjuer med anhériga
och sakkunniga samt litteratur.

Resultaten av var enkét visar att 4ven anhorigas upplevelser av varden varierar. Drygt en
tredjedel av de anhoriga som svarat pé en fraga om bemétandet i varden (72 av 200 svar)
har bra erfarenheter av varden. De som har negativa erfarenheter beskriver bland annat
att de inte blivit tagna pa allvar, inte fatt majlighet att stilla fragor eller att vintetiderna
har varit for 1anga. Upplevelsen beror ofta pa om personen som sokt vérd fétt ett bra
bemdétande och vard i tillracklig omfattning, vilket 4r i linje med resultat frin andra studier,
som Socialstyrelsen (2018). Figur 11 visar nagra exempel pa kommentarer fran anhoriga
till personer med postcovid som vi fatt i var enkit.

Figur 11. Réster frén anhériga till personer med postcovid om upplevelsen i vérden.

Vaéldigt bra bemétt
De har informerat mig, och har fétt en att
s& att jag kan vara till kénna sig trygg.
bra hjélp hemma.

Blivit bra bemétt med
mycket information
nar tiden funnits

Fick kédmpa fér att
fa hjalp och att bli

tagen pd allvar.

Valdigt dalig bemétande
med knapphdandig

information. Fick kémpa fér att f&

hjglp och bli tagen

pd& allvar.
Jag tycker att
jag blivit beméott
pa ett bra satt.

Personalen &r standigt stressad
och blir ganska otrevlig nér
man vill stélla frégor.

Har deltagit som stotting. [...]
Specialistlékare inom t ex hjértsjukvérden
varit mycket vénlig men har ingen faktisk
hjglp att ge. De flest specialister har

Det tar fruktansvért lang tid att f& konstaterat symtom men inte hittat
en tid till vissa l&kare/avdelningar. sjukdom. En typisk bild fér de som
Vildigt tréttsamt, bara en evig véntan! drabbats av postcovid. Multidisciplingra

team behdvs for denna patientgrupp!!!
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Anhorigperspektivet ar en viktig del i virden och omsorgen av personer med postcovid,
enligt de sakkunniga som vi har intervjuat. Det blir ofta en stor omstillning for anhoriga
néar ndgon far komplexa symtom av postcovid, och det paverkar hela familjen. De
sakkunniga menar att stodet till anhoriga nog har varit battre f6r de personer som fatt
sjukhusvard for covid-19. Dar har de anhoriga i flera fall bland annat féatt kuratorsstod
och gruppsamtal.

I en tidigare undersokning fran Vard- och omsorgsanalys (2021a) beskriver personer
som vi intervjuat att det ar viktigt att varden fangar upp narstdendes behov av stod. Ett
stort ansvar for en sjuk person kan medféra en risk for att fa allvarliga stressymtom, enligt
deltagarna i studien. De sakkunniga som vi har intervjuat inom uppdraget beskriver i flera
fall att anhoriga har en utsatt situation och att varden inte alltid méter deras behov av stod.

P4 samma sétt som nar det giller barn med postcovid beskriver ocksa fordldrar till barn
med ME/CFS hur de upplever att de blir misstdnkliggjorda av varden (Socialstyrelsen
2018).

Postcovid paverkar hela familjen

I sin kartlaggning av pandemins konsekvenser for barn har Barnombudsmannen (2021)
beskrivit hur pandemin péverkat barn som har syskon eller féraldrar som far langvariga
symtom efter covid-19. I kartliggningen beskriver barnen att postcovid paverkar hela
familjen pa ett mycket patagligt sétt, och flera beskriver det som jobbig att en anhorig ar
sjuk. Det mesta hemma kretsar kring den personen som ar sjuk. Ett genomgaende tema
bland de barn som intervjuats av Barnombudsmannen ar ovisshet kring postcovid, vilket
barnen upplever som mycket pafrestande. Det handlar om avsaknad av information om
hur lang tid det kommer ta att bli frisk eller om rehabilitering.

En liknande bild framkommer bade i de intervjuer vi gjort med anhoriga och med
sakkunniga. De betonar att postcovid paverkar hela familjen, och att det kan vara extra
viktigt att inte glomma bort de behov av stéd som kan finnas hos syskon till ett barn som
har postcovid.

Iintervjuer med sakkunniga framkommer att en ganska stor andel barn och ungdomar
dven har foraldrar som haft postcovid, vilket kan innebéra en extra stor pafrestning for
familjen.
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5 Kunskapsstéd om postcovid

En del i vart uppdrag ar att kartldgga hur regionerna anvinder de kunskapsstod som

har tagits fram. I det hir kapitlet beskriver vi vilka kunskapsstéd som finns tillgingliga

nationellt nir det giller postcovid, och ger en 6verblick 6ver de regionala kunskapsstoden

som tagits fram. Vi gor ocksa en mindre internationell utblick. Vara resultat baseras

pé dokumentstudier och intervjuer med sakkunniga och personer med postcovid. I

slutrapporten kommer vi att aterkomma till hur regionerna anvander kunskapsstoden.
Véra viktigaste resultat:

» Mer kunskap behovs om postcovid. Samtidigt pagar det mycket forskning pa omradet
och kunskapen vixer snabbt.

« Flera myndigheter har tagit fram kunskapsstod fér virden om postcovid. Bland annat
tog Socialstyrelsen under varen 2021 fram rekommendationer till hilso- och sjukvarden
om insatser vid postcovid.

» Regionerna har inom sin kunskapsstyrningsorganisation tagit initiativ till
erfarenhetsutbyte samt tillsatt en arbetsgrupp som tagit fram beslutsstod.

« Det varierar i vilken utstrickning regionerna har utformat egna riktlinjer for
postcovidvérden.

 Flera andralander har tagit fram riktlinjer fér postcovidvarden. Rekommendationerna
i de lander vi har undersokt beskriver att ménga med postcovid kan fa vard inom
primérvarden, men att personen vid behov bér remitteras till den specialiserade
varden eller till en specifik postcovidmottagning. Flera lander tar upp vikten av att
varden individanpassas och att det bor finnas tillgéng till ett multiprofessionellt och
multidisciplindart omhéndertagande.

5.1 Det beh6vs mer kunskap om postcovid

Eftersom postcovid ar ett nytt tillstind, finns det 4nnu begrinsat med evidensbaserade
arbetssitt for att utreda, behandla och rehabilitera personer med postcovid. Kunskapsliget
for behandling av barn med postcovid ar sarskilt svagt. Det pagér dock mycket forskning
om postcovid, och kunskapslidget om bade underliggande mekanismer och behandling
véaxer snabbt.

5.1.1 Personer med postcovid och sakkunniga efterlyser kunskap

Bristen pa kunskap om postcovid har lyfts fram av personer med postcovid och sakkunniga
i vara intervjuer. Fragan har dven lyfts fram av Svenska Covidforeningen och Likare till
liakare. De med postcovid upplevde kunskapsbristen speciellt pataglig i borjan av pandemin
nir postcovid inte var ett kidnt fenomen. Flera av de personer som vi intervjuat uttrycker
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att de har forstaelse for att det saknas kunskap och tydliga behandlingsriktlinjer, men att
véarden i dessa fall maste vara 6dmjuk infor att de saknar kunskap. I var enkdtundersékning
svarade cirka 59 procent att vardpersonalen hade tillricklig med kunskap om postcovid.

Svenska Covidforeningen (2020) beskriver att omhéndertagandet av personer med
postcovid kan paverkas av att varden inte vet vad de ska leta efter och darfor inte gor
adekvata undersokningar. Den bilden framkommer aven i véra intervjuer med personer
med postcovid.

Aven Coronakommissionen (SOU 2021:89) konstaterar att kunskaperna om post-
covid behover forbattras. Coronakommissionen betonar att regeringen behéver
stimulera kunskapsutvecklingen genom att stédja forskning om postcovid. Kungliga
Vetenskapsakademien (2021) bedomer att det behovs fler specialistmottagningar dar
personer med postcovid kan fa vard samlat, vilket de menar skulle underlitta forskningen.

Samtidigt som det finns ett behov av mer kunskap, betonar de sakkunniga som vi
intervjuat att varden har erfarenhet av att ge vard till personer med liknande symtom.
Varden skiljer sig i ménga fall inte heller frén den vérd som personer med liknande besvar far.

5.1.2 SBU utvirderar det vetenskapliga stédet for behandling och
rehabilitering vid postcovid

SBU har fatt tva regeringsuppdrag kopplade till att utvirdera det vetenskapliga stodet
avseende vard vid postcovid. Det forsta uppdraget gavs i juli 2020 och innebar att utvardera
det vetenskapliga stodet for vard, behandling och rehabilitering av patienter med langvariga
symtom av covid-19 (Socialdepartementet 2020b). I uppdraget ingick att redovisa en
uppskattning av forekomsten av olika symtom. Uppdraget slutredovisades den 1 december
2020.

I mars 2021 fick SBU i uppdrag av regeringen att lopande utvardera och sprida kunskap
om det vetenskapliga stodet vid langvariga effekter av covid-19 (Socialdepartementet
2021a). Liksom det férra uppdraget ar det avgréansat till att gilla forskning om behandling
och rehabilitering vid postcovid. SBU kartldgger alltsa inte det vetenskapliga stodet for
andra aspekter av postcovid, som bakomliggande mekanismer till tillstandet.

T uppdraget ingar att utveckla en metod for att kontinuerligt publicera det vetenskapliga
underlaget och presentera resultatet 6versiktligt, tillgangligt och visuellt. SBU har darfor
skapat en sa kallad levande evidenskarta pa sin webbplats, dar information uppdateras
kontinuerligt (SBU 2022a). I slutet pa februari 2022 hade SBU endast identifierat fem
artiklar som bedomdes haélla tillracklig kvalitet gillande behandling och rehabilitering
vid postcovid (SBU 2022b). Dessa studier hade undersokt behandlingen av lukt- eller
smakbortfall, nedsatt lungfunktion eller andning, depression eller dngest samt allmin
trotthet. Ingen studie hade identifierats som handlar om behandling for barn med
langvariga symtom efter covid-19. Uppdraget ska slutredovisas i augusti 2022.

For att uppmarksamma var behovet av forskning om postcovid upplevs som storst, genom-
forde SBU en enkit pa sin webbplats under hosten 2020. Dar kunde personer med postcovid,
anhoriga, forskare och vardpersonal fylla i forskningsfragor som de ansédg var viktiga
(SBU 2021). Flera efterfragade forskning om behandling och rehabilitering. Annat som
efterfragades var studier for att klarldgga orsaken till att vissa personer utvecklar langvariga
symtom vid covid-19 och olika diagnostiska metoder.
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SBU har presenterat resultatet om vilka kunskapsluckor som finns vid postcovid for
Vetenskapsradet, infor att Vetenskapsréadet fordelade 50 miljoner kronor till forsknings-
projekt om postcovid (Vetenskapsradet 2021). Forskningsprojekten ska bidra till att utveckla
hilso- och sjukvardens kunskap och férbittra diagnos- och behandlingsalternativen
vid postcovid. Utlysningen av forskningsmedel baseras pa ett regeringsuppdrag
(Utbildningsdepartementet 2021).

5.1.3 Varden behover foljas upp systematiskt

For att fa battre kunskap om bland annat effektiv behandling och rehabilitering bedomer
Socialstyrelsen (2021a) och WHO (2021c¢) att det dr avgorande att postcovidvarden f6ljs upp
systematiskt. Socialstyrelsen betonar darfor vikten av att virden kodar och dokumenterar
pé ett enhetligt sitt. De sakkunniga som vi intervjuat siger att det nog finns ganska stor
spridning i hur tilliggskoden foér postcovid som tagits fram av Socialstyrelsen anviands
ivarden.

For att 6ka kunskapsskapandet om postcovid, bedomer Socialstyrelsen ocksé att det
ar viktigt att verksamheter far mojlighet att inga i forskningsstudier och ge tid till sina
forskande medarbetare. Sarskilt multiprofessionella team behover integrera forskning i
varden vid postcovid, skriver Socialstyrelsen.

5.2 Socialstyrelsen har tagit fram flera kunskapsstéd
Socialstyrelsen har tagit fram kunskapsstéd om postcovid, bdde inom ramen for
egeninitierade projekt och med anledning av olika regeringsuppdrag.

I maj 2020 tog Socialstyrelsen (2020a, 2020b) pa eget initiativ fram kunskapsstod for
rehabiliteringsinsatser i primarvard och slutenvard. Stoden fokuserar frimst pa insatser
for personer som vardats pa sjukhus for covid-19. Socialstyrelsen tog ocksa fram ett
berdkningsverktyg, dar regioner och kommuner kunde uppskatta vardbehovet for de
sjukhusvardade.

Socialstyrelsen fick i september 2020 i uppdrag av regeringen att ta fram en
processmodell for rehabiliteringsinsatser for personer med langvariga komplikationer
efter covid-19 (Socialdepartementet 2020a). Uppdragsbeskrivningen fokuserade pa
personer som sjukhusvardats for covid-19, 4ven om rehabilitering for personer som inte
varitislutenvard ocks& namndes. I februari 2021 gav regeringen Socialstyrelsen ytterligare
ett uppdrag, att utveckla ett stéd for hdlso- och sjukvarden nér det gillde personer med
l&ngvariga symtom efter genomgéngen covid-19-infektion (Socialdepartementet 2021b).
I uppdraget ingick ocksa att ta fram statistik och lagesbilder for uppféljning av gruppen.

Socialstyrelsen svarade pa bada regeringsuppdragen samlat, genom att ta fram
kunskapsstod itre delar som riktar sig till personal och beslutsfattareihilso- och sjukvarden
samt socialtjansten. Kunskapsstodens tre delar presenterasitabell 2. I processen att ta fram
kunskapsstoden har man involverat SKR, regionernas kunskapsstyrningsorganisation,
professions- och specialistorganisationer samt patientforetradare.
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Tabell 2. Kunskapsstéden frén Socialstyrelsen.

Rapportens namn Innehall Datum fér publicering

En aktérskarta fér samverkan som ger en

dverblick éver de parter som kan vara aktuella

i att upptacka och erbiudg vérf'i gch omsorg 2021-03.04
till personer med postcovid. Hér inkluderas

olika professioner i primérvérd, specialistvérd,

kommunal hélso- och sjukvérd samt socialtjcnst.

Postcovid — stad fill personal
och beslutsfattare i hélso- och
sjukvarden (del 1).

Ett dvergripande kunskapsstdd som ger

rekommendationer om vard vid postcovid.
Postcovid — kvarstaende eller sena  Bland annat far hélso- och sjukvardspersonal 2021.04.15
symtom efter covid-19 (del 2) stéd for att stélla diagnos och viélja

l&dmpliga insatser vid olika symtom. Négra

rekommendationer géller ven socialtj@nsten.

Tvé& processmodeller for rehabilitering: en
for rehabilitering i primérvarden och en fér
Postcovid — processmodeller fér rehabilitering i hemmet. Exempel p& hur
rehabilitering (del 3). lokala rutiner kan skapas fér att organisera
rehabilitering och kunskapséverféring vid
postcovid ges ocksd.

2021-05-17

Kélla: Socialstyrelsen 20214, d, e.

Socialstyrelsen podngterar att det &nnu inte finns négot evidensbaserat arbetssétt for
att utreda, behandla och rehabilitera personer med postcovid. De har darfor tagit fram
rekommendationer utifran kunskapslédget som det ség ut vid tidpunkten for publicering
(varen 2021). Bland annat har Socialstyrelsen anvént den erfarenhet som successivt byggts
upp av varden av personer med postcovid, samt vetenskapliga studier och internationella
riktlinjer. Rekommendationerna bygger dven pa kunskap fran varden vid delvis liknande
hélsotillstand, som andra infektionssjukdomar, svér akut lungsvikt, vissa hjarnskador,
postintensivvardssyndrom och langvarig stress (Socialstyrelsen 2021c). Socialstyrelsen
uppger att de sedan myndighetsuppdragen slutredovisats fortsitter att folja kunskapsliget
for postcovid, framfor allt utifran den kunskapséversikt som SBU presenterar 16pande.
Socialstyrelsen uppger ocksé att kunskapsstoden kan komma att revideras om ny kunskap
blir tillgdnglig. Nagon uppdatering av kunskapsstoden har inte skett sedan de forsta
versionerna publicerades under varen 2021.

Flera av de sakkunniga som vi pratat med ser positivt pad kunskapsstéden som
Socialstyrelsen tagit fram. De uttrycker att det dr svart att skriva fram en andamaélsenlig
riktlinje nar det finns s& begriansad kunskap, men poingterar samtidigt att det finns ett
stort behov av vigledning for vardpersonalen i patientmoétet. En annan synpunkt ar att
kunskapsstoden borde kommit tidigare, och att de kunskapsstod som tagits fram fort blir
inaktuella pd grund av den snabbt vixande forskningen pa omradet.

Nar det kommer till anvindandet av kunskapsstoden i varden finns det enligt de
sakkunniga flera barridrer. En sddan ar tidsbrist hos virdpersonalen, vilket leder till att
de inte alltid har mgjlighet att uppdatera sig pa den senaste kunskapen. Anvindandet
av kunskapsstod bedoms ocksa vara personberoende — vissa personer dr helt enkelt mer
benidgna dn andra att ta till sig ny kunskap. Négon tycker ocksa att varden méste bli
béttre pé att hitta nya och andra sitt att arbeta med kunskapsstod &n att bara skicka ut
informationen.
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Socialstyrelsen har dven tagit fram forsikringsmedicinska beslutsstod med vigledning
om sjukskrivning pa grund av konsekvenser av covid-19. Den forsta versionen, som kom
1maj 2020, gav vagledning om sjukskriving efter intensivvard och respiratorbehandling
pa grund av covid-19. Senare ersatte Socialstyrelsen den forsta versionen med tva
vagledningar om sjukskrivning (Socialstyrelsen 2021f, 2021g). Den ena ir en vigledning
for sjukskrivning vid covid-19 som inkluderar en bred grupp patienter, fran dem med
lindriga besvir till dem som intensivvardats och behovt respiratorbehandling. Den andra
vagledningen giller postcovid.

5.3 Regionerna arbetar med kunskapsutveckling och stéd
Regionerna har en gemensam struktur for kunskapsstyrning. Den syftar till att utveckla,
sprida och anvanda basta mojliga kunskap inom halso- och sjukvarden (SKR 2021c).
Malet ar en mer kunskapsbaserad, jaimlik och resurseffektiv vard av hog kvalitet. Inom
ramen for kunskapsstyrningssystemet har négra initiativ kopplade till postcovid tagits.
Har redovisar vi de initiativen. Vi gor ingen analys av om det dr andamélsenliga och
tillrackliga insatser.

5.3.1 Regionernas kunskapsstyrningsorganisation har skapat en gemensam
samverkansyta

Inom ramen for organisationen for kunskapsstyrning har en s kallad samverkansyta

for covid-19 bildats. Det ar en gemensam plattform som anvands for att diskutera

pandemirelaterade fragor, med fokus pa uppféljning av covid-19 och postcovid. Syftet med

samverkansytan dr bland annat att kunna samverka bredare inom kunskapsstyrningen,

eftersom uppfoljning av covid-19 beror flera olika omraden samtidigt.

Samverkansytan bildades av sex sa kallade nationella programomraden (NPO), som
ar en central del av regionernas organisation for kunskapsstyrning. Det finns totalt
26 olika programomréden som leder kunskapsstyrningen inom var sitt diagnos- eller
sjukdomsomréade. Ett NPO bestar av experter med kompetens inom respektive omréade
(SKR 2021d).

De NPO:er som medverkar i samverkansytan ar Nationellt primarvardsrad samt
de nationella programomradena for infektionssjukdomar, lung- och allergisjukdomar,
barn och ungdomars hilsa, psykisk hilsa samt rehabilitering, habilitering och
forsakringsmedicin. Formen for samverkan ar digitala moten, dar foretradare for de sex
NPO:erna triffas for att informera, diskutera och dela lagesbilder med varandra. Vid vissa
tillfallen har man bjudit in géster for att belysa gemensamma frégor och for att forséka
underlatta samverkan, bland annat Socialstyrelsen.

5.3.2 Nationell arbetsgrupp har tagit fram ett bedémningsstod

En nationell arbetsgrupp (NAG) kan tillsattas for att driva specifika fragor inom
organisationen for kunskapsstyrning (SKR 2021d). En sddan grupp etablerades i
september 2020 for att félja upp covid-19. Arbetsgruppen bestod av sakkunniga fran
medicinsk profession, Socialstyrelsen och patientrepresentanter. Uppdraget avslutades
i februari 2021.
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Gruppen tog fram ett bedomningsstod till primarvarden att anvinda vid utredning och
bedomning avvuxna med l&ngvariga symtom efter covid-19 (SKR 2021€). Bedomningsstodet
ger forslag pa medicinska utredningar och tester som kan vara aktuella fér personer med
postcovid.

Den nationella arbetsgruppen tog dven fram en informationssida pé 1177 Vardguiden,
dir personer med langvariga symtom far stod till egenvérd efter covid-19 (1177 Vardguiden
2021a). Dar finns information och rdd om matvanor, gradvis atergéng i fysisk aktivitet
och planering av vardagen for att hitta balans mellan aktivitet och vila. Man tog &dven
fram ett frageformuldr som ocksa finns pa 1177 Vardguiden (2021b). I frageformuléret
finns fragor om symtom och méende. Genom att fylla i formulédret far man en samlad bild
av sina besvar och vardgivaren far ett underlag for att bedoma vardbehovet. Formularet
kan antingen fyllas i pa initiativ av patienten, eller anvindas mer systematiskt av varden.

5.4 En del regioner har tagit fram egna kunskapsstéd

Generellt ar det vanligt att regionerna anpassar nationella kunskapsstod till lokala
forhéllanden genom att ta fram egna riktlinjer, rutiner eller andra stdd till verksamheterna.
Flera regioner har ocksa gjort det nar det géller postcovidvarden. Vi har sokt pa regionernas
webbplatser for att fa en bild av de regionala kunskapsstoden och presenterar hir ett
antal exempel pé innehdll i kunskapsstoden. En forteckning 6ver de regioner dar vi
har identifierat regionala kunskapsstod finns i bilaga 4. Det kan hianda att vi inte har
hittat all relevant information, och i slutrapporten kommer vi férdjupa var kartlaggning
av regionernas arbete med postcovidvarden och vad de regionala riktlinjerna haft for
betydelse.

5.4.1 Riktlinjerna till primarvarden syftar till rétt behandlingsinsatser
Gemensamt for de regionala kunskapsstod vi har undersokt ar att personer med
postcovid i forsta hand hanvisas till primarvarden, vilket ar i linje med Socialstyrelsens
rekommendationer. Manga av kunskapsstoden riktar sig ocksa just till personal i
primérvéarden och syftar till att kunna hitta ratt behandlingsinsatser. De flesta dr riktade
till alla professioner som moter patienterna, medan enstaka beskrivs som ett stod for i
forsta hand dietister och fysioterapeuter.

En del underlag ar endast inriktade pa personer med postcovid som behandlats i
slutenvarden, medan andra beskriver den gruppen savil som den grupp som vardats
hemma.

Maénga underlag ndmner det multiprofessionella och multidisciplindra omhénderta-
gandet, dven om det skiljer sig i vilken utstrackning detta betonas och beskrivs. I vissa
underlag finns tydliga beskrivningar av olika professioners uppgifter och ansvarsomraden
nar det giller postcovidpatienter. Vissa beskriver ocksa tydligt vilka undersokningar,
labbutredningar och andra tester och atgdrder som bor genomféras, och av vilken
profession.

Flera beskriver postcovid som en uteslutningsdiagnos, det vill sdga en diagnos som
sétts efter att symtomen utretts for att utesluta andra allvarliga diagnoser. Flera beskriver
ocksd att det inte kravs en tidigare covid-19-diagnos som bekriftats via PCR-test eller
antikroppstest for att diagnostisera postcovid.
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Socialstyrelsen (2021a) trycker pa vikten av att primarvarden kodar och dokumenterar
enhetligt, sa att varje vardbesok bidrar till den samlade kunskapen om postcovid. I flera
av kunskapsstéden beskrivs hur diagnoskodningen bor goras, bide for huvuddiagnosen
och eventuella underdiagnoser.

Socialstyrelsen (2021a) betonar dven att det ar viktigt att alla behandlare i primérvarden
vet vart de ska remittera personer med postcovid om det finns behov av ytterligare
utredning, behandling och rehabilitering. Vissa regioner beskriver vardflodet for personer
med postcovid i tydliga processkartor, samt vid vilka symtom man ska remittera till olika
specialistkliniker eller till en postcovidklinik om det finns en sddan. I andra regioner har
vi inte hittat den informationen.

Det ar ocksé vanligt att underlagen refererar till de nationella kunskapsstoden frén
Socialstyrelsen, egenvéirdsinformationen pa 1177.se samt frageformuliret som togs fram
av den nationella arbetsgruppen inom ramen for regionernas kunskapsstyrningsmodell.

Vihar kunnat identifiera ett fatal regionala kunskapsstod som berér barn med postcovid.

5.5 Professionsféreningar har spridit kunskap
Det finns ocksé riktlinjer, virdprogram och annat informationsmaterial som professions-
foreningarna sjdlva utvecklat. Har ger vi ndgra sddana exempel.

Flera professionsforbund har anordnat webbinarier, for att skapa ett forum for
kunskapsspridning och diskussion mellan personer som arbetar med postcovid.

Sveriges arbetsterapeuter (2022) har samlat material om arbetsterapi och covid-19
pa sin webbplats. Dar finns bland annat dokument som beskriver arbetsterapeutens
insatser vid rehabilitering efter covid-19 inom 6ppenvérd respektive slutenvard. Sveriges
arbetsterapeuter har ocksa tagit fram ett informationsblad med praktiska rad om hur
man sjalv kan hantera uttalad trétthet efter covid-19.

Karolinska institutet (2022) har tillsammans med bland annat férbundet
Fysioterapeuterna tagit fram en online-plattform for att dela och sprida kunskap om
covid-19 till fysioterapeuter. Plattformen samlar kunskapsunderlag och material fran
olika verksamheter, bdde nationellt och internationellt.

Svenska infektionslakarforeningen hartillsammans med Svenska hygienlakarforeningen
och Foreningen for klinisk mikrobiologi (2021) tagit fram ett vardprogram om covid-19,
dir det finns ett kapitel om uppf6ljning av personer med covid-19. Kapitlet innehaller
rekommendationer om insatser och uppféljning. Fokus ar pa personer som varit
sjukhusvardade.

Nar det géller barn finns det flera riktlinjer och st6d fér utredning och omhéndertagande
av barn med hyperinflammation associerad till covid-19, sa kallad MIS-C (se t.ex. Svensk
barnreumatologisk forening (2021) och Barnldkarféreningen (2021)). Vi har inte identifierat
négra riktlinjer fér barn med postcovid fran professionsféreningarna.
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5.6 WHO ger rekommendationer om postcovidvarden

I sitt dokument In the wake of the pandemic — Preparing for long covid sammanfattar
WHO kunskapslédget for postcovid och ger rekommendationer, bland annat f6r hur lander
ska utforma postcovidvarden (WHO 2021b).

WHO betonar vikten av att lander utvecklar riktlinjer for postcovidvarden, i synnerhet
riktlinjer riktade till priméarvérden. Patienter bor involveras i arbetet med riktlinjerna, och
iutformningen av vairden. WHO betonar ocksa att lander behover skapa forutsattningar for
ett multiprofessionellt och multidisciplindrt omhidndertagande av gruppen. Nir insatser
for postcovid utformas behdver man dven ta hansyn till komplexiteten i tillstindet och
att kunskapen om postcovid 6kar snabbt.

En annan del som WHO lyfter fram &r att patientregister for postcovid behover
utvecklas. Det framjar forskning och ger forutsiattningar att i framtiden béttre kunna
erbjuda medicinsk behandling vid postcovid.

5.7 Andra lander har ockséa utvecklat kunskapsstod
om postcovid

Vihar gjort en mindre internationell utblick nar det giller hanteringen av postcovid i ndgra
lander i var niarhet: Norge, Danmark, Finland och Storbritannien. Fokus har varit pa vilka
rekommendationer som ges for omhindertagande av personer med postcovid och vardens
organisering. Vi har hittat nationella kunskapsstod i Norge, Danmark, och Storbritannien.

Liksom i Sverige far personer med postcovid till stor del vard i primérvarden, med mojlighet
att remittera vidare till specialistvarden vid behov. Speciella postcovidmottagningar (eller
mottagningar for uppfoljning av covid-19) finns i alla ldnderna. Vi har dock ingen information
om den faktiska tillgangligheten till dessa kliniker eller exakt vilket uppdrag de har.

Norge, Danmark, och Storbritannien publicerade alla de forsta versionerna av sina
kunskapsstod i slutet pa 2020, medan Sveriges kom ett par manader senare (i mars—maj
2021). I Finland har finns &nnu inte négra nationella kunskapsstod. Finland har tillsatt en
expertgrupp som fram till slutet av 2022 ska folja och analysera uppgifter och erfarenheter
béde nationellt och internationellt nér det géller postcovid. Har ingér att analysera hur vard
och rehabilitering av patientgruppen ska organiseras i Finland.

5.7.1 Vilka rad och rekommendationer finns i andra lénder?

Var utblick baseras pa sokningar pa internet. Det har inte varit majligt att géra en heltickande
analys, utan utblicken ska ses som exempel pa hur ldnder i var nirmaste omvérld har valt
att hantera postcovid. Filtet utvecklas i mycket snabb takt och det 4r mojligt att fler insatser
har introducerats medan vi har fardigstillt denna promemoria.

Virt att notera ar ocksa att smittspridningen har varierat mellan landerna som vi har
studerat. Till f6ljd av det varierar troligtvis antalet personer som lever med postcovid, och
diarmed behovet av insatser mellan landerna. Hur vaccinationer och de olika virusvarianterna
paverkar forekomsten av postcovid kan ocksa ha betydelse for behovet av insatser i olika
lander.

Vi fokuserar har pa forekomsten av nationella rad och riktlinjer och har inte undersokt
forekomsten av lokala riktlinjer.
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Norge

I ett kapitel i de nationella rekommendationerna for coronaviruset har Helsedirektoratet
(2021) publicerat rad till hdlso- och sjukvardspersonal for ldngvariga symtom och
rehabilitering efter covid-19. Radden publicerades forsta gangen i december 2020 och
reviderades senast i december 2021.

Behovet av rehabilitering beskrivs som sarskilt stort for dem som genomgétt ett
allvarligt sjukdomsforlopp. Rdden beror dven personer som inte har varit inlagda pa
sjukhus, men som har kvarstdende funktionsproblem efter covid-19.

For sjukhusvardade personer slar raden fast att det dr viktigt att tidig kartldgga och
starta rehabiliteringen. Redan pé intensivvardsavdelningen bor personen bedémas av
ett tvirprofessionellt rehabiliteringsteam.

Huvudprincipen ar annars att personen f6ljs upp av sin huslédkare och att personer i
behov av rehabilitering ska foljas via normala remissrutiner och rehabiliteringsprocesser.
Husldkaren kan vid behov ta hjélp av vardpersonal med andra kompetenser och &ven
remittera till specialistvarden. I varje hilsoregion uppges det finnas uppfoljnings-
mottagningar dit patienter kan remitteras.

Svarighetsgraden av symtom och funktionsproblem kan variera mellan personer och
rehabiliteringen maste darfor individanpassas, enligt raden. Assistans kan ocksé ges i
hemmet med hjilp av vilfardsteknik och digitala verktyg.

Danmark

I Danmark har Sundhedsstyrelsen (2021) gett ut rekommendationer for Iangvariga symtom
vid covid-19. Den forsta versionen av rekommendationerna kom i november 2020, och den
senaste versionen ar fran december 2021.

Rekommendationerna poangterar vikten av individuell utredning och anpassning av
varden, eftersom variationen i symtom och svarighetsgrad skiljer sig mycket at mellan
personer med postcovid.

Personer som har latta till mattliga symtom kan oftast fa vard i primarvarden och
rehabilitering kan ske i kommunal regi. Vid langvariga och allvarliga symtom, ddar man
inom primirvéirden bedémer att det finns behov av mer specialiserad utredning och
behandling, bor personer remitteras for vidare utredning till specialistvarden. Vid ovintade
eller komplexa och langvariga symtom fran flera organsystem som avsevart paverkar
personens funktionsniva, bor personen remitteras till en av de regionala klinikerna for
personer med ldngvariga symtom vid covid-19.
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Finland

Finland har dnnu inte nigra nationella rad eller rekommendationer for postcovidvarden.
I augusti 2021 tillsatte dock Social- och hilsovardsministeriet en expertgrupp med
uppdraget att folja och analysera uppgifter och erfarenheter badde nationellt och
internationellt for personer med postcovid (Social- och hédlsovardsministeriet 2021).
Ett mal ar att arbetsgruppen ska na konsensus om vad postcovid &r, hur tillstindet
ska diagnostiseras, hur personerna ska fa vard och rehabilitering samt hur varden ska
organiseras i Finland (Yle 2021). Gruppen gav i januari 2022 ett konsensusutlatande
som bland annat beskriver tillstdndet, men dar man dnnu inte férdjupat sig i hur varden
och rehabiliteringen av personer med postcovid ska ordnas. Expertgruppens arbete ska
avslutas den 31 december 2022.

Enligt Social- och hilsovardsministeriet finns hittills en postcovidklinik i Finland.
Den ligger i Helsingfors och 6ppnade i juni 2021.

Storbritannien

I Storbritannien har National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE)
publicerat riktlinjer fér hanteringen av ldngvariga symtom vid covid-19 (NICE 2021).
Riktlinjerna publicerades forsta gangen i december 2020 och den senaste versionen ar
fran november 2021.

Innan rehabilitering eller behandling péborjas rekommenderas kartlaggning och
undersokning for att utesluta eventuella andra diagnoser som kan orsaka symtomen.
Direfter kan personen bedriva egenvard eller fa vard antingen inom priméarvarden,
den specialiserade varden eller pd en multidisciplindr mottagning. Vilket det blir
beror pé lokal tillgianglighet samt personens 6nskemél och medicinska behov. De
multidisciplindra mottagningarna rekommenderas att ha expertis inom omraden, som
arbetsterapi, fysioterapi, klinisk psykologi och rehabiliteringsmedicin. Kontinuitet i
varden rekommenderas, till exempel genom att erbjuda en vardsamordnare eller en enda
kontaktpunkt.

I Storbritannien har National Health Services (NHS) utvecklat en online-plattform Your
Covid Recovery som bland annat ger st6d till egenvard tiden efter en covid-19-intektion
samt till personer med postcovid (NHS 2021).
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6 Vardens organisering

I det har kapitlet beskriver vi oversiktligt de riktlinjer som finns i dag for virdens
organisering av postcovid, samt ger en 6gonblicksbild av hur regionerna valt att organisera
varden. Vara resultat baseras pa dokument fran regionerna, intervjuer med sakkunniga
och pa litteratur. I var slutrapport kommer vi att férdjupa analysen.

Véra viktigaste resultat:

 Det finns skillnader i hur varden dr organiserad, vilket kan medfora skillnader i vilken
vard som personer med postcovid har tillgang till.

« De flesta med postcovid far vard inom primarvarden. Kompetenserna som finns
tillgangliga pa vardcentralen skiljer sig mellan regionerna, eftersom de har valt att
utforma primérvardens uppdrag pa olika sétt.

» Négraregioner har valt att etablera specifika mottagningar for personer med postcovid.
De olika mottagningarna dr utformade pa olika sitt, bade nir det géller inriktning och
vilka kompetenser som finns pd mottagningarna.

6.1 Rikilinjer fér vardens organisering

I Socialstyrelsens kunskapsstod finns 6vergripande rekommendationer for utformningen
avvarden vid postcovid. Samtidigt 4r det regionernas ansvar att organisera varden utifran
befolkningens behov. I kunskapsstoden skriver Socialstyrelsen att de flesta med postcovid
kan fa god vard i primérvarden, men att vissa personer behover annan specialiserad vard.
Vérden behover utformas utifran individens specifika behov, och ofta behover flera olika
kompetenser medverka i virden.

6.1.1 Priméarvarden har en viktig roll men vissa behéver annan vard
I sina kunskapsstod om postcovid skriver Socialstyrelsen att héalso- och sjukvéirden behéver
sdkra att personer med postcovid far individanpassad véard péa ratt niva (Socialstyrelsen
2021a). De flesta med postcovid kan enligt Socialstyrelsen fa god vard i primarvarden
(Socialstyrelsen 2021a). Socialstyrelsen betonar att det i primarvarden finns kompetens
att ta hand om patienter med flera sjukdomar och varierande symtom samtidigt, samt att
ett omhindertagande i primarvarden foljer den pagaende omstillningen av hilso- och
sjukvarden till en god och néra vard (Socialstyrelsen 2021a). Omstéllningen innebér
bland annat att primérvarden ska bli den tydliga basen och forsta linjen i hilso- och
sjukvérden (SOU 2020:19).

For de patienter som har relativt lindriga och avgriansade symtom utan att nagra organ
ar tydligt paverkade, menar Socialstyrelsen att det ofta racker med regelbundna kontroller,
symtomlindring och st6d i vintan pa att symtomen ska ga 6ver spontant. Patienterna kan
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dock behdva fa stod under en lingre tid av flera professioner i primarvarden. Egenvard
beskrivs ocksa som en viktig del i behandlingen av postcovid. Det handlar exempelvis om
gradvis atergang i fysisk aktivitet och balans mellan aktivitet och vila. Svira medicinska
symtom ska dock forst utredas for att utesluta andra sjukdomar.

For de patienter som har mer komplexa symtom, behévs ibland en remiss till en
annan vardnivé, till exempel ett multiprofessionellt eller multidisciplindrt team i
den specialiserade varden eller en specialistlikare for bedomning. Alla behandlare i
primarvarden behover darfor veta var de ska remittera patienter for ytterligare utredning,
behandling eller rehabilitering (Socialstyrelsen 2021a).

Manga kan fa god vard i primérvarden enligt sakkunniga

De sakkunniga ar relativt eniga om att primarvarden har forutsattningar att méta behoven
hos de flesta med postcovid, i synnerhet personer med mildare besvir. Bland annat har
primérvarden 1ang erfarenhet av att ge vard till patienter med liknande symtombild
och en vana att utreda och behandla flera olika diagnoser och symtom samtidigt. Ett
omhindertagande i primarvarden kraver ocksé att det finns ekonomiska och personella
resurser, menar nagra. Det lggs dven ett stort ansvar pa primérvardsldkaren att samordna
varden och driva utredningsarbetet.

Speciella mottagningar underlittar samordning och kunskapsbyggande

Négra av de sakkunniga menar att det behovs fler specialiserade mottagningar for
postcovid. Det ger forutsittningar for en samordnad vard och att bygga kunskap om
diagnosen. Det kan vara littare for en multidisciplindr mottagning att ha en helhetsbild
av patienten i stéllet for att en enskild priméarvardsldkare ska remittera patienten till olika
specialister som gor enskilda bedomningar. Eftersom symtomen pa postcovid varierar sa
mycket mellan olika personer och langt ifrdn alla fir komplexa symtom, 4r det samtidigt
inte adekvat ur ett samhéallsekonomiskt perspektiv att alla personer med postcovid far
vard inom den specialiserade varden, menar de sakkunniga.

Speciella mottagningar som samlar olika kompetenser for postcovid skulle d&ven kunna
finnas inom primérvarden, enligt ndgra av de sakkunniga. Ett annat alternativ skulle
kunna vara att etablera specifika kunskapscentrum i regionerna. De skulle fungera som
kunskapsbiarare och ha expertkompetens. Vardpersonal i primirvarden skulle kunna
vanda sig till centret for att fa stod och information. Négra av de sakkunniga menar att
det finns ett behov av att samla kompetens och erfarenhet om patientgruppen, men att
det inte 4r nodvéndigt att samla alla patienter pd samma mottagning.

6.1.2 | bland behaver flera olika kompetenser méta patienten
Socialstyrelsen lyfter fram behovet av ett multidisciplindrt och multiprofessionellt
omhéndertagande for de patienter med sarskilt komplexa eller svira symtom
(Socialstyrelsen 2021a). Det kan vara patienter med ménga olika symtom som paverkar
varandra, som mojliga storningar i det autonoma nervsystemet, symtom pa skadade inre
organ och liknande.

Olika professioner och olika specialister inom samma profession kan behdva samarbeta
iteamet kring patienten. Det kan alltsé rora sig om exempelvis olika sorters likare, som
kardiolog, lungldkare, neurolog, infektionsldkare och rehabiliteringsldakare. Lakare inom
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den specialiserade varden kan behova samarbeta med specialister i allmdnmedicin i
primirvarden. Det kan ocksa vara olika professioner som bildar ett team kring patienten,
exempelvis ldkare, arbetsterapeut, fysioterapeut, psykolog, logoped och dietist.

Ett multiprofessionellt eller multidisciplinart omhandertagande kan ske antingen inom
primérvarden eller inom den specialiserade varden. Patientens behov och férutséttningar
ska enligt Socialstyrelsen avgora vilka vardnivaer, specialiteter och professioner som bor
involveras (Socialstyrelsen 2021a).

Socialstyrelsen (2021€) menar att samverkan mellan primarvarden och andra aktérer ar
viktig nér det giller postcovidvarden. Om inte strukturer och rutiner for samverkan mellan
vardnivéer och professioner redan finns pa plats, s behover detta skapas. Det bidrar till
optimala vardovergangar och en sammanhallen vardkedja. En fast vardkontakt eller en
rehabiliteringskoordinator kan ocksé underlétta for att samordna de aktuella insatserna.

Samverkan mellan hilso- och sjukvarden och socialtjansten kan ocksa vara aktuell.
D4 kan man exempelvis upprétta en samordnad individuell plan (SIP).

6.1.3 Rehabilitering @r en viktig del av varden

Rehabiliterande insatser syftar till att personen ska &terfa, forbattra eller vidmakthalla
basta mojliga funktions- och aktivitetsformaga. Sveriges Arbetsterapeuter (2020) skriver
att behovet av rehabilitering efter covid-19 varierar stort, men att bade personer som fatt
intensivvard eller annan slutenvéard och de som inte fatt intensivvéard vid sjukhus kan
beho6va komplexa rehabiliterande insatser frén flera olika professioner under lang tid.
Professioner som arbetar med rehabiliterande insatser kan enligt Socialstyrelsen vara
arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, kurator, logoped och psykolog (Socialstyrelsen 2021a).

6.1.4 Fa rekommendationer om barn

I Socialstyrelsens kunskapsstod dr det mycket fa rekommendationer som sarskilt giller
barn. Socialstyrelsen papekar att kunskaperna om insatser vid postcovid ar sarskilt svagt
nir det giller barn.

Man poéngterar samtidigt att barn i synnerhet kan behova specialiserad vird av bland
annat barnldkare. Nar det giller barn med postcovid kan det vara viktigt att involvera
skolan och elevhilsan, for att barnen ska uppméirksammas, klara undervisning och
forbli fysiskt aktiva i ett socialt ssmmanhang. Vidare skriver Socialstyrelsen att personal
i barnhéilsovirden och elevhilsan ocksd maste vara uppmarksamma pa symtom pé
postcovid och kunna avgora om personerna behéver bedémning och eventuella dtgérder.
(Socialstyrelsen 2021a).

Viktigt med helhetsperspektiv och att arbeta i team

Nagra av de sakkunniga reflekterar 6ver varden for barn med postcovid. I dag far de flesta
barn med postcovid vard inom priméarvarden, vilket de sakkunniga dven upplever ar en
adekvat vardniva. Samtidigt kan det behovas specifika mottagningar for att bygga kunskap
om diagnosen. De specifika mottagningarna for barn med postcovid har férutséttningar att
arbeta samordnat och i multiprofessionella team. Det kan dven ge béttre forutsattningar
att stodja hela familjen, exempelvis genom kuratorstéd pa mottagningen. Samtidigt finns
det troligen inte ett tillrackligt patientunderlag for att inratta specifika mottagningar for
barn i varje region.
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En viktig aspekt av postcovidvarden for barn ar att arbeta i team med olika professioner,
men de sakkunniga betonar att detta dr ndgot som man egentligen redan gér inom varden
for barn generellt. Det teambaserade multidisciplinédra arbetet minskar antalet remisser
och kortar pa sa sitt vantetiderna for patienterna.

En risk med specifika postcovidmottagningar kan enligt de sakkunniga vara att det blir ett
for stort fokus pé just den specifika diagnosen postcovid. Andra symtom som nédvandigtvis
inte ar postcovid kan dnda bedémas som postcovid, och mycket fokus kan liggas pa en
genomgangen infektion i stéllet for att ha ett helhetsperspektiv pa patientens situation.
Postcovid far inte bli en diagnos som sitts slentrianmaéssigt. Det ar viktigt att utreda andra
orsaker an just viruset. Symtom som trotthet ar exempelvis vanliga for tonaringar och kan
bero pa andra saker én postcovid. Samtidigt betonar de sakkunniga att det ar viktigt att
patienterna fér hjalp oavsett vad som dr orsaken till symtomen.

6.1.5 Behov av riktlinjer och individanpassning

Den generella upplevelsen i vara intervjuer med sakkunniga och patienter ar att det finns
betydande regionala skillnader i postcovidvarden. Det handlar i synnerhet om hur varden
ar organiserad bade nir det giller forekomsten av specifika postcovidmottagningar och
skillnader i hur rehabiliteringvérden ar organiserad. Ndgon menar att pandemin har tydlig-
gjort hur ojamlik den svenska sjukvérden ar i och med att det finns stora variationer mellan
regioner i tillgangen till vard.

Det finns ett behov av att tydliggora och utveckla vardkedjorna, menar de sakkunniga.
Oavsett hur varden dr organiserad, finns det dven ett behov av riktlinjer for att minska
regionala skillnader. Tydligare riktlinjer for varden skulle oka tryggheten bland vard-
personalen och i férldngningen for patienterna och deras anhoriga.

En overgripande slutsats av de sakkunnigas reflektioner om vardens organisering ar att
primérvarden ar en lamplig vardniva for de flesta personer med postcovid. Samtidigt ar det
viktigt att komma ihag att symtomen pé postcovid varierar mycket mellan personer, vilket
ger upphov till olika vairdbehov. Den enskilde personens behov och forutsittningar méaste
avgora vardnivan anser de sakkunniga, samt vilka specialiteter och professioner som bor
vara delaktiga i varden. En viktig del av varden &r st6d till egenvérd, eftersom de ldngvariga
symtomen for manga patienter gar 6ver av sig sjalva efter en tid.

6.1.6 Patienterna vill ha multidisciplinért omhandertagande
Beskrivningen av ett optimalt omhandertagande varierar mellan olika personer som
vi har intervjuat. Det kan aterspegla gruppens skilda behov. Det som &r gemensamt i
beskrivningen ar vikten av att det finns ett samlat team med flera olika kompetenser kring
patienten och att man inte blir skickad mellan olika delar av varden, utan att ndgon har ett
tydligt och uttalat samordningsansvar. De personer med postcovid som vi har intervjuat
beskriver det som sarskilt viktigt med flera olika kompetenser i virdkontakterna eftersom
man har s manga olika typer av symtom. Vilka kompetenser som man tycker ska inga
iteamet varierar. Nagra beskriver ocksa att det dr mycket viktigt att det finns specifika
postcovidmottagningar, medan andra upplever att vardcentralen ar en bra vardniva.
Svenska Covidforeningen och Likare till 1dkare och skriver i en debattartikel i
Dagens Nyheter (2021) att det bor inrittas utredande och behandlande multidisciplinira
postcovidmottagningar pa sjukhusniva i samtliga regioner. Mottagningarna ska enligt
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organisationerna vara kunskapsstod till primarvarden, som dven i fortsattningen kommer
att ta hand om en stor del av postcovidvarden. De anser ocksa att regeringen bor inrétta
ett nationellt kompetenscentrum for postcovidvard.

Som vi tidigare konstaterat finns det vissa likheter for vissa symtom och erfarenheter
i varden mellan personer med postcovid och ME/CFS. Patientféretradare for personer
med ME/CFS framfor 6nskemal om specifika mottagningar i hela landet, enligt en
kartlaggning som Socialstyrelsen (2018) genomfort. De specialiserade mottagningarna
har enligt patientforetradare framfor allt ett bittre bemoétande av patienterna och
anpassar omhédndertagandet utifrdn patientgruppens specifika behov. De upplever att
mottagningarna tar patienterna pa allvar, samt att de har kunskap om postcovid och
olika behandlingar. Patientfoéretradarna beskriver att det méste finnas samverkan mellan
olika specialiteter och psykosocialt stod. Arbets- och fysioterapeuters kompetens i varden
beskriver patientorganisationerna som extra viktig.

6.2 Regionerna organiserar varden olika

Varden ar utformad pé olika sitt inom regionerna. Det kan ge upphov till regionala skillnader
ivarden av personer med postcovid. De allra flesta patienterna far vard inom priméarvarden.
Utover det har ungefir hilften av regionerna i dagsldget etablerat nagon form av specifikt
omhéndertagande inom den specialiserade varden for personer med postcovid. I var
slutrapport kommer vi att presentera en fordjupad kartliggning om vardens organisering.

6.2.1 Regionerna har primdrvarden som bas

For de flesta med postcovid blir primérvarden ingéngen till hilso- och sjukvarden, dir de
kan paborja utredning, behandling och rehabilitering (SOU 2021:89). Personer som har
sjukhusvérdats for covid-19 kan ha en annan ingéng i varden, dar det i manga fall finns en
tydligare vardprocess efter utskrivningen fran slutenvarden.

Det kommunala sjdlvstyret innebdr att regionerna har stor frihet att sjdlva besluta om hur
hilso- och sjukvarden ska organiseras och nivastruktureras. Liksom for mycket 6vrig vard,
har regionerna i flera fall valt att organisera postcovidvarden pa olika sitt. Vissa regioner har
valt att nastan uteslutande omhénderta personer med postcovid inom primarvarden, snarare
an att inratta speciella mottagningar inom den specialiserade varden for patientgruppen.
I vissa fall har vardcentraler etablerat specifika team foér personer med postcovid inom
vardcentralens verksamhet.

Det finns skillnader i hur primérvardens uppdrag ir utformat mellan regionerna. I vissa
fall 4r uppdragen for vardcentralerna breda och mottagningarna har kompetenser som
fysioterapeuter, arbetsterapeuter och kuratorer. I andra fall kan dessa funktioner finnas i
separata vardval eller tilliggsuppdrag, vilket medfor att kompetensen inte alltid finns pa
varje vardcentral (Vard- och omsorgsanalys 2017a). Det vanligaste ar att vardvalet dr brett
utformat och inkluderar flera delar av primarvardens uppdrag (Socialstyrelsen 2021h).
Varduppdragens utformning och skillnader i tillgdng i kompetenser mellan olika vardcentraler
kan skapa skillnader i férutsiattningar for ett multiprofessionellt omhadndertagande.
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6.2.2 Nagra regioner har postcovidmottagningar

En genomgéng av samtliga regioners webbplatser i januari 2022 visade att tolv regioner
hade upprittat specifika mottagningar som har ett uttalat uppdrag att ta emot patienter med
postcovid, sa kallade postcovidmottagningar. De regioner som utifran var kartlaggning
har postcovidmottagningar ar:

« Dalarna « Uppsala

« Jamtland Harjedalen « Viarmland

« Norrbotten » Visterbotten

« Skane « Viastmanland

+ Stockholm » Vistra Gotaland
« Sormland « Ostergotland

Det finns skillnader i hur regionerna har valt att organisera arbetet pa postcovid-
mottagningarna. En del mottagningar ar inriktade pa rehabilitering, andra pa utredning,.
Det finns ocksa skillnader i vilka kompetenser som finns pa mottagningarna. Det innebar
att omhéndertagandet av personer med postcovid skiljer sig mellan mottagningarna. En
kartldggning fran Lakartidningen (2022) konstaterar ocksé att det finns stora skillnader
i hur postcovidvéarden ser ut mellan olika regioner.

Regionerna Géavleborg, Norrbotten och Jonképing har etablerat multidisciplinidra
konferenser for personer med komplexa symtom for postcovid. Det innebar att ett team av
specialister fran olika discipliner vid behov kan vara ett stod till primérvarden i utredningar
och bedomningar av personer med komplexa symtom av postcovid. Primarvarden kan
skicka remiss till teamet och kontakten sker digitalt — det dr inte en mottagning som
patienter kan besoka. Vi saknar information om ifall patienten 4r med nir vardpersonalen
diskuterar virden, och vilka konsekvenser det i sddant fall far.

6.2.3 Tre regioner har postcovidmottagningar for barn
P4 samma sétt som for vuxna med postcovid ar dven primérvarden basen for varden av
barn med postcovid. I januari 2022 hade tre regioner etablerat specifika mottagningar
for barn med postcovid: Skane, Stockholm och Ostergotland.

I andra regioner far barn med postcovid vard pa barn- och ungdomsmedicinska
mottagningar. Det ir specialiserade mottagningar for barn och ungdomar, dar man
bland annat ger vard till barn med kroniska sjukdomar som inte kan omhéndertas pa
vardcentralen. Hur de barn- och ungdomsmedicinska mottagningarna ar utformade och
vilka kompetenser som finns dér skiljer sig &t mellan olika regioner.

Barnombudsmannen (2021) menar att det finns ett behov av att utreda och analysera
likvardigheten i tillgdngen och kvaliteten i varden f6r barn med postcovid i olika regioner
och kommuner. I deras kartlaggning upplever de barn som blivit omhindertagna vid en
specifik mottagning for barn med postcovid generellt en stor skillnad i upplevelse och
bemoétande pa mottagningen jamfort med den 6vriga varden.

Svenska Covidféreningen och Likare till lakare konstaterar att det finns skillnader i
vardens organisering mellan regionerna, vilket de menar kan ge upphov till en ojamlik vard
for barn med postcovid. Aven om manga barn och virdnadshavare upplever en trygghet
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i att fa vard pa en specifik postcovidmottagning, betonar Svenska Covidféreningen
och Likare till lakare att manga barn far ett bra omhindertagande inom befintliga
vardstrukturer som exempelvis barn- och ungdomsmedicinska mottagningar. En viktig
faktor ar att mottagningen ska ha tillgng till de kompetenser som behovs for att ge barnet
ett bra omhéandertagande.

6.2.4 Vardens organisering férdndras
Var kartlaggning baseras pa en genomgang av dokument och information pa regionernas
webbplatser. I vissa regioner framgar det inte tydligt hur vardkedjan for personer med
postcovid ser ut och hur virden ar organiserad. Vi vet ocksa att det kontinuerligt sker
forandringar i virdens organisering. Nya mottagningar eller rutiner for omhindertagandet
tillkommer, och i vissa fall har postcovidmottagningar avvecklats. Likartidningen (2022)
konstaterar att de regioner som har specifika postcovidmottagningar i de flesta fall inte
har négon tidsplan for hur linge mottagningarna ska finnas kvar. Det utvirderas utifrén
hur pandemin utvecklas. Négra regioner har angett till tidningen att mottagningarna
ska finnas aret ut.

Varsammanstillning ska ses som en 6gonblicksbild som forandras och som dessutom inte
ger en komplett versikt 6ver hela vardens organisation. Vi saknar exempelvis kinnedom
om i vilken utstrackning specifika postcovid-team har skapats pé vardcentralerna.

6.3 Omsorgen fér personer med postcovid

En del av vart regeringsuppdrag handlar om att kartldgga regionala skillnader i omsorgen
for patienter med postcovid. Omsorgen striacker sig 6ver manga olika omréaden och
organisering och arbetssitt skiljer sig mellan kommuner. Det dr darfor svart att fa en
heltdckande bild av omsorgens alla delar och uttala sig om hur dessa tillgodoser behoven
hos personer med postcovid.

Utredning och behandling for postcovid sker inom hilso- och sjukvarden. Samtidigt
finns det behov av att kunna méta personer med postcovid inom omsorgen och kunna
kidnna igen symtom. Det handlar om att kunna uppticka behov av vardinsatser, men det
kan aven finnas ett behov av samverkan med varden (Socialstyrelsen 2021a).

Den kommunala virden och omsorgen omfattar manga olika insatser som kan delas
in i olika verksamhetsomraden. Insatserna ar exempelvis ekonomiskt bistind, insatser
for barn och unga, missbruksvard och hemtjinst. Socialstyrelsens (2021d) aktorskarta
for samverkan vid postcovid beskriver att personal i hemsjukvérden, ordinirt boende,
sarskilda boendeformer och dagliga verksamheter samt bistdnds- eller LSS-handlaggare
kan vara relevanta aktorer for att upptdcka symtom pé postcovid.

Den allminna smittspridningen i samhéllet har medfort en smittspridning dven
pa sarskilda boenden. Coronakommissionen konstaterar att risken att utveckla
allvarlig covid-19 och att avlida som en konsekvens av infektionen har varit hogre
bland den #ldre befolkningen och bland personer pa sarskilt boende (SOU 2021:89).
Med tanke pé hur utbredd smittspridningen har varit finns det anledning att tro att
personer pa LSS-boenden och pa sirskilda boenden for dldre kan ha postcovid.
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Sarskilt i borjan av pandemin var smittspridningen mycket hog pa dldreboenden. Trots
det pratas det mycket lite om postcovid for den patientgruppen. Det kan bero pa att dldre
insjuknar i postcovid i lagre utstriackning 4n yngre personer. En annan mojlig forklaring
ar att det kan vara svart att sarskilja specifika behov relaterade till postcovid hos personer
som i 6vrigt ocksa har stora eller komplexa vardbehov eller kognitiva nedsittningar.

Vi har vént oss till Socialchefsnitverket vid SKR for att fa en 6verblick 6ver hur
socialtjinstens verksamhet berors. Deras bild ar att det 4r ett fatal personer med postcovid
som har behov av insatser fran socialtjansten. Nagot som sarskiljer personer med postcovid
ir att dei genomsnitt dr ndgot yngre &n personer som generellt har ett behov av hjdlpmedel.

Den generella uppfattningen bland de sakkunniga som vi intervjuat ar ocksa att
omsorgen berors av postcovid i liten utstriackning. Nagra av de sakkunniga beskriver att
det kan vara svért att sarskilja specifika behov relaterade till postcovid hos personer som
i 6vrigt ocksd har stora eller komplexa vardbehov eller kognitiva nedséttningar. Det kan
forsvara utredning och diagnosticering och eventuellt medfora en underdiagnostisering
av postcovid hos personer inom omsorgen. Samtidig beskriver nigra sakkunniga att
patientgruppen generellt bestar av fa ildre, vilket skulle kunna medféra att det ar fa
personer som finns inom dldreomsorgen.
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7 Var kartlaggning fortsatter

I den hir delredovisningen har vi gett en 6vergripande bild av de tre centrala fragorna i vart
arbete. I arbetet med slutrapporten kommer vi att férdjupa var kartlaggning av virdens
organisering och fortsitta kartlagga patienternas erfarenheter genom en storre enkaét till
personer med postcovid. Vi kommer ocksd underscka hur regionerna har arbetat med att
anvianda den kunskap som tagits fram. Samtidigt finns det vissa begriansningar i de analyser
vi kan gora.

7.1 Kartlaggning av regionernas organisering av varden

En av véra fragor handlar om regionala skillnader i den vard som erbjuds personer med
postcovid. I den hér delredovisningen ger vi en 6versiktlig bild av hur varden &r organiserad
i de olika regionerna och i vi konstaterar att det finns vissa skillnader.

Precis som for manga andra omraden i omhéndertagandet av personer med postcovid
sé saknas det kunskap om hur varden ska vara organiserad for att bist méta patienternas
behov. De regionala skillnaderna vi ser i dag kan vara en konsekvens av det. Samtidigt
medfor skillnaderna mojligheter att utvirdera olika arbetssitt och omhindertagande av
personer med postcovid.

I arbetet med slutrapporten kommer vi att fordjupa var kartlaggning av vardens
organisering och ge en tydligare beskrivning av regionala skillnader. Vi kommer dven
att undersoka hur regionerna valt att organisera varden och vilka 6verviganden som
ligger bakom besluten. Bland annat kommer vi att fokusera pé vilka utgangspunkter
regionerna har haft nir de fattat beslut om strukturen fér omhiandertagandet av personer
med postcovid. Utéver det kommer vi att kartldgga om regionerna upplever att de har en
adekvat organisering fér omhandertagandet av personer med postcovid i dag och identifiera
eventuella forbattringsomraden.

7.2 Fordjupad enkét till personer med postcovid

En central del i virt uppdrag om postcovid dr att analysera hur varden tar tillvara patienters
olika behov. Infor slutredovisningen av véart uppdrag kommer vi att genomféra en liknande
undersokning som vi har presenterat i den har delredovisningen. Undersékningen kommer
att ha fordjupande delar och vara mer omfattande genom att rikta sig till fler personer
med postcovid. Enkéten riktar sig till ett sSlumpmaissigt urval av personer med postcovid
identifierade genom en befolkningspanel.
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I enkiten kommer vi att kunna stélla fler fragor om erfarenheterna av postcovid, vilket
medfor att vi kan fa en djupare forstaelse for erfarenheter av postcovid och hur vl varden
tillgodoser de behov som patientgruppen har. Vi kommer dessutom kunna analysera om
det finns skillnader i upplevelser mellan olika grupper baserat pa faktorer som kon, alder
och socioekonomi. Vi kommer dven att anvinda resultaten fran den storre enkéten till att
validera resultaten som vi presenterat i den har promemorian.

Enkiten kommer dven att vianda sig till anhoriga till personer med postcovid, for att
kartlagga anhorigperspektivet samt hur vil varden och omsorgen tillgodoser anhorigas
behov av information och stéd, liksom férutsiattningarna att vara delaktiga i varden.

7.3 Andlys av kunskapsanvéndning och kvalitetsskillnader
I den hir delredovisningen har vi beskrivit vilka kunskapsstod som finns och arbetet med
att ta fram dem. I var slutrapport kommer vi att kartligga hur regionerna har arbetat med
att anvinda den kunskap som tagits fram. Bland annat kommer vi underséka om de rad
och rekommendationer som lamnats pa nationell niva efterfoljs i regionerna. Vi kommer
dven kartlidgga om det finns behov av ytterligare kunskapsstod och var det i sddant fall
finns kunskapsluckor. Vi kommer dven komplettera med intervjuer med sakkunniga inom
varden for personer med postcovid.

En annan del av uppdraget handlar om kvaliteten i vArden for personer med postcovid.
I slutrapporten kommer vi resonera om hur god kvalitet i postcovidvirden kan definieras
och indikatorer som behovs for att f6lja upp postcovidvarden.
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Bilaga 1 - Enkétundersékning om vardbehov
I detta avsnitt redogor vi for den enkdtundersokning som ligger till grund for var
kvantitativa analys.

Population och urval

Viriktade oss till ett slumpmassigt urval av personer i Sverige som var 18 ar eller dldre via
en befolkningspanel som tillhandahoélls av PFM Research i Sverige AB. Paneldeltagarna var
slumpmassigt rekryterade och ingen form av sjalvrekrytering till panelen har forekommit.

Enkiatundersokningen genomférdes med befolkningen som maélpopulation. For att
sdkerstélla att urvalet skulle vara sa representativt for Sveriges befolkning som majligt
stratifierades urvalet baserat pa kon, dlder och lan.

I borjan av enkéten stillde vi ett antal fragor om covid-19 och om respondenterna haft
covid-19 under pandemin. De respondenter som haft covid-19 fick i sin tur frigan om de
haft ldngvariga besvir efter covid-19. Pa det sittet har vi sallat fram respondenter som
kan ha postcovid.

Datainsamlingen pagick mellan 10 december 2021 och slutfordes 31 december 2021. En
inbjudan om att delta i enkdtundersokningen skickades ut till totalt 27 727 paneldeltagare
i PFM Researchs webbpanel. Under datainsamlingen skickades en paminnelse till de som
annu inte hade svarat pé enkéten, vilket 6kade antalet inkomna svar.

Svars- och bortfallsredovisning

Totalt svarade 5 526 personer pa enkiten, 54 av dessa exkluderades pé grund av inadekvat
svarsmonster. I slutindan levererades 5 471 enkatsvar till Vard- och omsorgsanalys.
Den totala svarsfrekvensen var 19,7 procent. Det har inte varit mojligt att rakna ut
svarsfrekvenser for de respondenter som har ldngvariga symtom efter covid-19 eftersom
det faktiska antalet personer i den gruppen ir okénd i utskicket, i webbpanelen, och i
befolkningen i stort.

Vi undersokte svarstiderna, det vill sdga den tid det tog for respondenterna att svara
pé enkiten for att avgora tillforlitligheten i de enkéatsvar vi fatt. For de allra flesta tog det
5—9 minuter att besvara enkiten i sin helhet, median for svarstiden var cirka 6 minuter
medan den genomsnittliga tidsatgéngen var 18 minuter. Det h6ga genomsnittet beror pa
att det var nagra fa respondenter som tog mer dn 50 minuter pé sig att svara pa enkiten,
vilket kan forklaras av att det var majligt for respondenterna att spara sina svar och
fortsitta vid ett senare tillflle.
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Vi har jamfort fordelningen i kon, alder och ldn i enkdtmaterialet med befolknings-
statistiken frén SCB och kan konstatera att det finns vissa skillnader. Bland annat ser
vi att det finns en underrepresentation bland yngre personer i enkatmaterialet jamfort
med befolkningen. De personer som svarat pa enkiten tenderar att ha hogre utbildning i
jamforelse med befolkningen i stort, och vi ser en tydlig underrepresentation av personer
som har grundskoleutbildning eller lagre som sin hogsta avslutade utbildning. Vi kan
dven observera vissa enstaka skillnader nar vi analyserar fordelningen mellan ldnen.
Det ar nédgot fiarre personer i Stockholms ldn och Véstra Gotalands 1dn som svarat pa
enkiten i jamforelse med hur det ser ut i befolkningen i stort. Se webbilagan for de
sammanstallningar vi gjort for att utviardera bortfall.

Vikining

Vi har anvint oss av vikter i vara dataanalyser. Vikterna ar framtagna for att skapa en
bittre representativitet i enkdtmaterialet och baserar sig pa kon, alder och lan. Vikterna ar
framtagna enligt formeln férdelningen i befolkningen for varje grupp delat pa férdelningen
for varje grupp i datamaterialet. Vikterna ar konstruerade utifran befolkningsstatistik
hamtat fran statistikdatabasen som tillhandahélls av SCB.

Vi har gjort avviagningar om ifall vi ska vikta resultaten eller inte. Gruppen som
vi undersoker, personer som har ladngvariga symtom efter covid-19, ar sannolikt inte
densamma som befolkningen i stort. De vikter som levererades med datamaterialet
utgar ifran att vi vill efterlikna Sveriges befolkning i stort. Det dr nédvandigtvis inte
representativt for de som har langvariga symtom efter covid-19. Vi har dven undersokt
mojligheten att konstruera egna vikter baserade pa epidemiologiska data som skulle
kunna dterspegla populationen béttre. Vi har inte hittat adekvata data som skulle kunna
anvindas i konstruerandet av vikter.

Vi har jamfort viktade och oviktade resultat for att undersoka om resultaten och dirmed
tolkningen av dem skiljer sig beroende pa om vi viktar eller inte, och kunde inte hitta
négra storre forandringar. For enstaka fragor kan fordelningen mellan svarsalternativen
skifta nagot, men inte pa sddant sétt som gor att tolkningen av resultaten blir annorlunda.
I och med det bestdmde vi oss for att anvinda de vikter som levererades tillsammans
med datamaterialet. Vi har uteslutit respondenter som har viktvarden som Overstiger
nio, eftersom representativitet for dessa respondenter kan ifragasittas. Detta innebar
i praktiken att vi utesl6t tva respondenter som har ldngvariga symtom efter covid-19.

Extrem trotthet samt smak- och luktbortfall Gr de vanligaste symtomen bland de
som deltagit i enkatundersékningen

Bland de som hade ldngvariga symtom efter covid-19, var extrem trétthet och forandrat
smak- och luktsinne de vanligaste symtomen. Andra vanliga symtom var andfaddhet eller
andningssvarigheter, huvudvark och sémnstérningar. De minst forekommande symtomen
var feber eller feberkinsla (45 procent) och neurologiska symtom (41 procent). Det var
vanligast att ha milda symtom, oavsett vilket symtom personerna hade. Figur 12 visar
samtliga symtom som personerna upplevde.

» 72 Postcovid under utredning



Bilagor

Figur 12. Sjclvskattade léngvariga symtom efter covid-19.

Vilka av féljande langvariga besvar har du eller har du haft efter din covid-19-infektion?
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Antal svar: 473.

Population: Personer med léngvariga symtom efter covid-19.

De flesta uppgav att de hade flera symtom samtidigt och det var vanligt att ha milda
besvir for vissa symtom och svéra besvar for andra.
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De flesta har haft besvéren under léngre tid, samtidigt som mer an hélften
uppger att de inte s6kt vard

Tre fjardedelar av de tillfrigade personerna uppgav att deras langvariga symtom efter
covid-19 har varat i tre manader eller langre (figur 13). 38 procent av personerna uppger
att de langvariga symtomen har pagatt i sex manader eller lingre. Vi undersokte inte om
patienterna hade tillfrisknat frén sitt tillstind vid tidpunkten f6r undersékningen, vilket
innebir att de siffror vi redovisar figur 13 d4ven kan inkludera personer som tillfrisknat.
Eftersom undersokningen genomfordes i slutet av 2021 dr det troligt att vi har ett antal
personer som nyligen insjuknat i covid-19 och det darfor ar for tidigt att kunna uttala sig
om det ror sig om postcovid eller en nagot langre aterhamtningsperiod.

Figur 13. De langvariga symtomens varaktighet vid tidféllet for enkatundersdkningen.

Hur lange hade du besvir efter att du insjuknade i covid-19? Om du fortfarande har besvdr,
ange hur lénge de har pagatt.
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Antal svar: 422.
Population: Personer med l&ngvariga symtom efter covid-19.

Exkluderade svar: “Vet inte”.

43 procent av de med langvariga symtom har sokt vard for symtomen. De flesta av
personerna, 74 procent, hade besokt primarvirden minst en ging. Det var vanligare
bland de som svarat pa enkiten att ha besokt en postcovidmottagning (32 procent) dn att
ha besokt en annan specialiserad mottagning (20 procent). 5 procent hade besokt digitala
vardgivare och dnnu farre (1 procent) uppgav att de inte hade varit pa nagot vardbesok,
men att de sokt vard.

» 74 Postcovid under utredning



Bilagor

Bilaga 2 - Intervjuer
I den har bilagan redovisar vi vilka personer vi har intervjuat i arbetet med den héar
delredovisningen, samt tillvigagangsattet for intervjuerna med personer med postcovid.

Intervjuer, samrad och avstdmningar
Foljande personer har utifrén sin roll och befattning bidragit till vart arbete med sin

kunskap och sina erfarenheter. I rapporten refererar vi till personerna som sakkunniga.

Tabell 3. Intervjuer och avstémningar om specifika frégor.

Organisation Roll Namn
Arbetsterapeuterna Ordférande Ida K&hlin
Utvecklingschef Christina Lundgvist
Astrid Lindgrens Barnsjukhus Overlgkare barninfektion Olof Hertting
Fysioterapeuterna FoU-chef Cecilia Friden
Lektor/fysioterapeut Malin Nygren Bonnier
Professor/fysioterapeut Monika Fagervik Olsen

Professor/&verldkare i

e Katharina Stibrant Sunnerhage

Géteborgs universitet

Karolinska sjukhuset Huddinge Medicinskt ansvarig lékare  Christer Almgren Lidman

Verksamhetschef medicinsk linda Holmstrém

psykologi
Nationellt primarvardsrad Ordférande Petra Vogt
NPO Barns och ungdomars halsa Ordférande Simon Rundgyist
NPO Infektionssjukdomar Ordférande Kristoffer Stralin
gfgﬁﬁ;ﬁjgﬁ:?ﬂg’ habilitering och Ordférande Stefan Bragsijo
Svensk férening for allménmedicin Ordférande Magnus Isacson

Intervjuer med personer med postcovid

For att kartldgga hur behoven hos personer med postcovid ser ut och hur de omhindertas
i varden har vi genomfort intervjuer med personer med postcovid. Organisationerna
Svenska Covidféreningen och Likare till ldkare formedlade kontakt till personer som
har postcovid. Totalt genomférde vi sex intervjuer.

Intervjuerna genomfordes i december 2021 och januari 2022 genom videosamtal
eller telefon. De varade i cirka 60 minuter och fl6jde en semistrukturerad intervjuguide
med fragor om upplevelser av virden for postcovid. Fragorna fokuserade pa teman som
tillganglighet, bemotande, samordning och information.

Vitog skriftliga anteckningar frén varje intervju och sammanfattade intervjupersonernas
reflektioner och synpunkter utifrn intervjuns struktur. Anteckningarna ligger till grund
for de analyser och sammanfattande beskrivningar som vi gjort av intervjuernas innehall.
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Bilaga 3 — Sammanstéllning av studier om férekomsten av postcovid
I den hir bilagan presenterar vi ett urval av studier som undersoker forekomsten av postcovid
hosvuxna och barn och en sammanfattning av studiernas resultat.

Tabell 4. Urval av studier av férekomsten av postcovid bland vuxna.

Kontroll- Antal  Prevalens Lingd pé

Studie Studiedesign Land
grupp symfom

Inkluderingskriterier
Office for national ~ Obundet slump-

statistics (ONS) - massigt urval,  Storbritannien  Ja 27672 5%
tillvégagéngssatt 1 longitudinell

Minst eft symtom léngre &n 12
veckor efter att ha testast positiv fér
covid-19.

>12
veckor

Kontinuerliga symtom lénge én 12
veckor efter debut. Respondenter
som varit symtomfria vid minst

tre uppfdljningstillfallen anses ha
tillfrisknat.

Office for national ~ Obundet slump-
statistics (ONS) - mdssigt urval,  Storbritannien  Ja 20565 3%
tillvdgagangssatt 2 longitudinell

>12
veckor

Sjalvrapporterade langvariga
>12 symtom efter covid-19 (symtom som
veckor varat minst 12 veckor efter att ha
testats positivt fér covid-19).

Office for national ~ Obundet slump-
statistics (ONS) - mdssigt urval,  Storbritannien  Nej 21374 12%
tillvagagéngssatt 3 longitudinell

Studie som genomférs via en app
(Covid Symtom Study), vem som
Sjalvrekryterad  Storbritannien, 512 helst kan g& med i undersckningen.
Sudre m. fl. (2020) panel, USA och Ja 4182 2% veckor Rapporterar eventuella symtom
longitudinell Sverige dagligen, frémst respondenter fran
Storbritannien, men finns dven fran
andra lénder, inklusive Sverige.

Sjukskrivna i Sverige som har
en eller flera diagnoskoder som
kopplas till covid-19. Inkluderar

11955 12% >12 endast personer som varit sjuka

° veckor i minst 2 veckor och som far

sjukerséttning. Forsakringskassans
databas MiDAS har anvénts som
datakélla fér analyserna.

ggg?glind m. fl. Registerstudie  Sverige Nej

Sjukvardspersonal vid Danderyds
Sjukhus, total tillfrégades 4375
personer att delta. Studien jé@mfér
personer som har testat positivt
for antikroppar fér covid-19 med
personer som testats negativt for
antikroppar.

>16
veckor

Iac(l)v;]r\)/all m. fl. Kohortstudie Sverige Ja 1395 21%

Webbenkat som skickades ut ill
en webbpanel. Enkéter skickades
ut i fotalt tio vagor. Respondenter
som uppgett att de haft covid-19,
antingen faststallt genom test eller
bedémda av sjukvardsperosnal,
fick redogdra fér de symtom som
de upplevde under perioden for
undersdkningen.

>16

Perlis m. fl. (2021)  Kohortstudie USA Nej 6211 3%
veckor
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Tabell 5. Urval av studier av férekomten av postcovid bland barn.

Studie

Stephenson m. fl.

(2022)

Studiedesign

Kohortstudie

Office for national ~ Obundet slump-
statistics (ONS) - massigt urval,
tillvégagéngssatt 1 longitudinell

Office for national ~ Obundet slump-
statistics (ONS) - mdssigt urval,
tillvdgagéngssatt 2 longitudinell

Office for national ~ Obundet slump-
statistics (ONS) - mdssigt urval,
tillvégagéngssatt 3 longitudinell

Molteni m. fl.

(2021)

Sjalvrekryterad
panel,
longitudinell

Land

Storbritannien

Storbritannien

Storbritannien

Storbritannien

Storbritannien

Kontroll-
grupp

Ja

Ja

Nej

Ja

Antal

50846

1998

3403

3687

1734

Prevalens

13,1%

2,0%

1.1%

4,5%

1,8%

Léngd pa
symtom

>12
veckor

>12
veckor

>12
veckor

>12
veckor

>8

veckor

Bilagor

Inkluderingskriterier

Barn och unga som festats for
covid-19 och har ett eller flera
symtom tre ménader efter positivt
provresultat. Andelen avser barn
mellan 11 och 17 ar. Andelen
avser skillnaden i aft ha symtom tre
manader efter provtagning mellan
test-positiva och festnegativa barn
och unga.

Minst ett symtom léngre én 12
veckor efter att ha testast positiv fér
covid-19. Andelen avser barn och
unga mellan 2 och 16 ér, féréldrar
och vardnadshavare rapporterar
fér barn som var yngre én 12 ér.

Kontinuerliga symtom léngre

dn 12 veckor efter insjuknande

i covid-19. Respondenter som
varit symtomfria vid minst tre
uppfoliningstillféllen anses ha
aterhdmtat sig. Andelen avser
barn och unga mellan 2 och 16
ér, foraldrar och vérdnadshavare
rapporterar fér barn som var
yngre én 12 ar.

Sjalvrapporterad postcovid
(symtom som varat minst 12 veckor
efter att ha testats positivt fr
covid-19). Andelen avser barn och
unga mellan 2 och 16 ar, féraldrar
och vardnadshavare rapporterar
fér barn som var yngre én 12 ér.

Fordldrar till barn som var mellan
5-17 &r gamla fick redogéra for
eventuella symtom som barnen
upplevde efter de testats fr
covid-19 (béde positivt och
negativt). Studien bestar av
siclvrekryterade respondenter
och det finns svarigheter med
generaliserbarhet av resultaten.
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Bilaga 4 — Sammanstéllning av regionala kunskapsstéd
Har redovisas for vilka regioner vi har identifierat regionala kunskapsstod.

Tabell 6. Regionala kunskapsstdd fr postcovid.
Region Dokumentnamn/namn pé webbsida
Region Dalarna Fysioterapeutiska riktlinjer fér patienter med postcovid
Covid-19 Rehabiliteringskedja
Region Gavleborg Postcovid MDK - beskrivning av multidisciplinér konferens vid langvariga symtom
Postcovid - handldggning av patienter med kvarvarande symtom

Region Halland Covid-19 - Bedémning, behandling och uppfdlining av sjukgymnast/fysioterapeut i
kommun/nérsjukvérd

Rehabilitering vid covid-19. En regional processbeskrivnig beskriver vem som utfér
vilken hélso- och sjukvérd i Halland

Handléggning av kvarstéende symtom efter covid-19-infektion
Region Jénképing
Handlaggning av kvarstéende symtom efter covid-19 infektion hos barn

Region Kronoberg Utredning och rehabilitering i primérvarden vid postcovid
Region Skéne Utredning och rehabilitering efter covid-19
Region Stockholm Postcovid — kvarstaende eller sena symtom efter covid-19

Vérdkedja fér patienter med postcovid
Utgangspunkt fér rehab post Covid-19
Region Sérmland Rutin uppfdlining och rehabilitering covid-19 primarvérd
Region Uppsala Covid 19 - Rehabilitering p& primérvardsniva
Region Vastmanland  Postcovid - Rehabilitering pé& vérdcentral och remisskriterier fill utredningsenhet
Region Orebro Beddmningsstdd postcovid i primérvarden
Véstra Postcovid - Struktur - uppfélining och rehabilitering
Gétalandsregionen

Postcovid - Beddmningsstéd - uppfélining och rehabilitering

Postcovid barn - utredning och uppfélining
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Delrapport om varden och omsorgen av personer med postcovid

Myndigheten fér vard- och omsorganalys genomfdr pé regeringens uppdrag
en kartlaggning av varden och omsorgen for personer med postcovid. Den

har promemorian ar var delredovisning av uppdraget. Patienternas behov och
erfarenheter i varden varierar. Samtidigt pekar véra resultat pa brister nér det
gdller personcentrering, samordning och vantetider. Vi kan aven se att det finns
regionala skillnader i hur varden fér personer med postcovid ér organiserad. |
var delredovisning ger vi en dversikisbild av patienternas erfarenheter, vardens
organisation och de kunskapsstéd som finns i Sverige och négra andra lander.
Resultaten ska ligga till grund for vart fortsatta arbete.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppgift dr att ur ett patient-, brukar- och
medborgarperspektiv félja upp och analysera hélso- och sjukvérden, tandvérden och
omsorgen. Vi har patienternas och brukarnas behov som utgdngspunkt i vara analyser.
Myndigheten ska ocksé verka fér att samhéllets resurser anvénds pé béasta sétt fér att skapa
en s god hdlsa och patient- och brukarupplevd kvalitet som m&jligt. Syftet &r att bistd varden
och omsorgen i att forbattra kvaliteten och effektiviteten — férbattringar som ytterst ska komma

patienter, brukare och medborgare till del.

P vard- och

omsorgsanalys ISBN: 978-91-88935-49-6
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